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    Introduction / La surdité, entre handicap et culture

    
      Dans l’imaginaire collectif, la surdité renvoie au fait de ne pas entendre (comme dans l’expression populaire « être dur de la feuille »), de ne pas être pris en compte (« tomber dans l’oreille d’un sourd ») mais aussi de mal se comprendre (« dialogue de sourds ») ou de ne pas être d’accord (« mieux vaut entendre ça que d’être sourd »). À l’image du professeur Tournesol dans les albums de Tintin, le sourd est perçu comme distrait et étourdi.

      Sur la scène publique, la langue des signes, longtemps restée méconnue, s’affiche désormais dans les médias, se diffuse sur les réseaux sociaux et fait l’objet de formations ouvertes au grand public. Il est aujourd’hui possible en France de se familiariser avec les signes dès la crèche, de présenter une épreuve facultative de langue des signes au baccalauréat et même de poursuivre des études supérieures dans ce domaine en s’orientant vers l’enseignement ou l’interprétariat. Le récent succès du film La Famille Bélier réalisé par Éric Lartigau (2015), mettant en scène une jeune fille entendante qui vit avec ses deux parents et son frère sourds, témoigne à la fois de l’intérêt du public pour cette communauté et du risque de caricature qui en découle. La sortie du documentaire J’avancerai vers toi avec les yeux d’un sourd de Laëtitia Carton (2016), racontant l’histoire de son ami sourd Vincent, permet de découvrir toute la diversité et la complexité du monde des sourds.

      Les représentations sociales de la surdité ont évolué au cours de l’histoire. Dans l’Antiquité, l’humanité des sourds est niée du fait de leur communication gestuelle, perçue comme un frein à la pensée et à la civilisation. Le XVIIIe siècle coïncide avec le début de l’institutionnalisation de l’éducation des sourds, fondée sur l’utilisation de la « mimique », par l’abbé de L’Épée. L’année 1880 marque un tournant avec le congrès de Milan qui préconise l’abandon de la méthode gestuelle dans l’enseignement des jeunes sourds au profit de la méthode orale. La mobilisation des sourds, à partir des années 1970 en France, permet d’obtenir la réhabilitation de la langue des signes et la reconnaissance des droits des sourds dans ce pays.

      Dans le champ scientifique, les discours médicaux et psychologiques sur la surdité ont été majoritaires aux XVIIIe et XIXe siècles, avant que les chercheurs en sciences humaines et sociales ne s’approprient progressivement cet objet de recherche, à partir des années 1960 aux États-Unis et des années 1970 en France. Considérée comme une déficience qui doit être traitée, réparée et rééduquée, elle est également envisagée comme une différence qui peut être perçue, revendiquée et reconnue. De catégorie à l’origine purement médicale, la surdité est devenue une catégorie anthropologique.

      La surdité est une source de questionnement sociologique dans la mesure où elle pose la question du corps et du langage, de la culture et de l’identité, de l’éducation et de la société. Cet ouvrage vise à mieux comprendre le « monde des sourds » qui est proche et lointain à la fois. Il ne fait pas référence à un espace, puisque sourds et entendants partagent un même territoire, mais à une manière d’être au monde qui serait singulière. Il s’agit d’étudier les différentes conceptions existantes aussi bien dans les représentations sociales et dans les travaux scientifiques que dans les expériences subjectives vécues par les sourds eux-mêmes. La mise à jour des définitions et l’actualisation des débats dans le champ de la surdité proposées se centrent sur le cas de la France, en mobilisant principalement des références françaises sur le sujet, même si les liens existant avec des travaux étrangers (anglais, américains et québécois notamment) sont également signalés.

      Cet ouvrage ouvre des pistes de réflexion autour des questions suivantes : La surdité est-elle un handicap comme les autres ? Les sourds constituent-ils une communauté linguistique et culturelle ? La langue des signes est-elle une vraie langue ? Quelle éducation donner aux jeunes sourds ? En reprenant le titre d’un ouvrage du sociologue Bernard Mottez [2006], pionnier en France dans les recherches sur le monde des sourds, on peut s’interroger : Les sourds existent-ils ? Les travaux actuels qui sont en pleine expansion en sociologie et dans d’autres disciplines telles que l’histoire et l’anthropologie apportent des éléments de réponse.

      Le chapitre I présente des données de cadrage, à travers une description à la fois qualitative (typologie) et quantitative (statistique). Il s’agit de savoir, en référence aux classifications nationales et internationales, qui sont les personnes sourdes et combien elles sont en France, en fonction des critères retenus (cause, type, degré, moment d’apparition de la surdité et mode de communication privilégié).

      Le chapitre II propose une approche sociohistorique de la figure du « sourd » en Occident, permettant de saisir les évolutions à l’œuvre et les débats qui ont suivi de l’Antiquité jusqu’à nos jours. Cet historique vise notamment à comprendre pourquoi, à la fin du XIXe siècle, le terme sourd-muet, utilisé jusque-là, n’est plus usité et pourquoi le recours à la langue des signes, perfectionné au fil du temps, est frappé d’interdiction pour plus d’un siècle.

      Le chapitre III traite des représentations sociales et des conceptions scientifiques de la surdité qui s’inscrivent dans un continuum oscillant entre deux pôles extrêmes face à la différence : l’un stigmatisant (handicap), l’autre valorisant (culture). La place accordée au corps dans les sociétés occidentales et le traitement du rapport à la norme dans les études constituent des éléments explicatifs à développer.

      Le chapitre IV aborde les enjeux et les débats actuels en France, en soulignant les questions qui restent en suspens et en proposant des pistes de réflexion. La médicalisation de la surdité, la liberté de choix linguistique, éducatif et professionnel, ainsi que le droit à l’autodétermination des personnes sourdes sont notamment interrogés du point de vue éthique, culturel et identitaire.

    

  






I / Qui sont les sourds ?


La définition et le chiffrage de la population sourde en France et à l’étranger sont complexes compte tenu de l’hétérogénéité et de la variabilité des critères retenus. La surdité peut revêtir plusieurs formes : entre un enfant qui naît sourd profond, un adolescent qui connaît une perte d’audition à la suite d’une exposition excessive au bruit et une grand-mère qui devient progressivement sourde du fait de l’âge, les situations sont difficilement comparables. Comment caractériser la surdité ? Quels paramètres utiliser ? Combien de personnes sont concernées ?


Singularité de la surdité


Sensorialité

Dans les différentes typologies, la surdité est classée parmi les handicaps dits « sensoriels » qui consistent en une altération partielle ou totale d’un ou plusieurs sens — en l’occurrence l’ouïe.

L’Organisation mondiale de la santé (OMS), à travers la Classification internationale des handicaps (CIH) [1980] et la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) [2001], distingue la déficience de la fonction « sensorielle » des autres types — motrice, mentale, psychique — ainsi que des maladies invalidantes. Ce handicap peut résulter des « maladies de l’oreille » répertoriées dans la Classification internationale des maladies 10e révision (CIM-10) [2008]. Ces classifications servent aujourd’hui de référence et permettent le développement d’un langage commun pour décrire les états de santé et les conséquences qui en découlent.


Encadré 1. Place de la surdité dans les classifications internationales


Les différentes classifications internationales ont été élaborées par l’Organisation mondiale de la santé (OMS), créée en 1948 et émanant de l’Organisation des Nations unies (ONU). Elles ont évolué au cours du temps.

La Classification internationale des handicaps (CIH) est publiée en 1980 et traduite en français en 1988 par le Centre technique national d’études et de recherches sur le handicap et les inadaptations (CTNERHI). Elle s’appuie sur les travaux du docteur Philip Wood. Elle distingue trois niveaux : la déficience correspondant au niveau lésionnel, l’incapacité renvoyant au niveau fonctionnel et le désavantage faisant référence au niveau social du handicap.

La révision de la CIH, engagée par l’OMS, conduit à la publication de la Classification internationale du fonctionnement de la santé et du handicap (CIF ou CIH-2) en 2001. Elle distingue trois catégories : les fonctions organiques et structures anatomiques en référence au fonctionnement corporel et à l’organisation physique en jeu, l’activité (ou la limitation d’activité) désignant l’exécution d’une tâche, et la participation (ou la restriction de participation) correspondant à l’implication dans une situation de vie réelle. Parmi les fonctions organiques et structures anatomiques, réparties en huit chapitres, on trouve les fonctions sensorielles qui elles-mêmes renvoient aux yeux, oreilles et structures annexes. Dans ce cadre, l’activité et la participation peuvent être restreintes dans le domaine de la communication.

La Classification internationale des maladies (CIM), dans sa dixième révision, entre en vigueur en 2008. Elle est complémentaire de la CIH et de la CIF puisqu’elle fournit un cadre étiologique aux handicaps découlant de maladies, en rendant compte des causes de mortalité et de morbidité. Elle est répartie en vingt et un chapitres, dont le chapitre 8 consacré aux « maladies de l’oreille et de l’apophyse mastoïde » qui sont susceptibles d’entraîner une perte de l’audition.

Ces classifications récentes sont jugées comme étant un « bon compromis entre une approche individuelle (que l’on a nommée modèle médical) et une approche environnementale (modèle social) » [Stiker, 1982, p. 249]. Elles tiennent compte, en effet, de la situation de handicap comme résultante de l’interaction entre les caractéristiques d’un individu et l’environnement dans lequel il évolue.

Sources : Chapireau [2001] et Jamet [2003].





Dans le droit français, la loi sur le handicap du 11 février 2005 pour « l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées » propose une définition du handicap, ce qui est une nouveauté par rapport à la précédente loi du 30 juin 1975, dite « en faveur des personnes handicapées » : « Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d’activité ou restriction de participation à la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap ou trouble de santé invalidant » (article 2). La surdité y est donc reconnue comme un trouble des « fonctions sensorielles » aux côtés de la cécité et de la mutité.

Il existe, en effet, différents types de handicaps sensoriels. La surdité désigne une altération des fonctions auditives (ouïe). Les personnes sourdes s’appuient sur le visuel et le gestuel : elles peuvent utiliser la lecture sur les lèvres pour comprendre et la langue des signes pour comprendre et s’exprimer. La cécité désigne les troubles liés aux fonctions visuelles (vue). Les personnes aveugles appréhendent leur environnement par le son et le toucher et peuvent recourir à la canne blanche pour se guider et au braille pour lire ou écrire. La mutité désigne les troubles liés à la parole. Les personnes muettes sont dans l’impossibilité physique de parler, du fait par exemple d’une atteinte des cordes vocales, ce qui entrave l’expression orale mais pas la réception du langage oral.

Ces handicaps sensoriels peuvent, dans de rares cas, être associés. Concernant la surdi-cécité, combinant surdité et cécité, les personnes sourdaveugles peuvent communiquer notamment par le biais de la langue des signes tactile [Souriau, 2000]. Les causes les plus connues sont des maladies génétiques comme le syndrome d’Usher (associant une perte d’audition et une atteinte oculaire appelée rétinopathie pigmentaire) ou le syndrome CHARGE (entraînant des anomalies oculaires et auditives mais aussi cardiaques, un retard de croissance et/ou un retard intellectuel). Concernant la surdi-mutité, combinant surdité et mutité, les personnes sourdes-muettes existent mais sont peu nombreuses, dans la mesure où la majorité des sourds peuvent oraliser et la majorité des muets peuvent entendre. Il n’y a pas d’atteinte phonatoire chez les sourds ; leur difficulté en expression orale est liée au fait de ne pas entendre. Le terme « sourd-muet » est donc progressivement tombé en désuétude. L’histoire la plus connue est celle de l’Américaine Helen Keller (1880-1968), qu’elle raconte dans son autobiographie Sourde, muette, aveugle : histoire de ma vie [1902], qui a inspiré la pièce de théâtre puis le film Miracle en Alabama (1962). De même, la vie de la Française Marie Heurtin (1885-1921) a fait l’objet d’un ouvrage, Âmes en prison, l’École française des sourdes-muettes-aveugles [Arnould, 1910] et d’un film éponyme (2014).




Invisibilité

La surdité est qualifiée de handicap « invisible », au même titre que les troubles cognitifs ou psychiques par exemple. À première vue, elle ne peut être appréhendée lors d’un contact informel ou d’une rencontre improvisée, contrairement à un handicap moteur ou à tout autre trouble aux répercussions manifestes et apparentes. Dans le cas de la surdité, il n’y a ni fauteuil roulant ni canne blanche.

L’invisibilité de la surdité n’est cependant pas permanente et son identification intervient le plus souvent au cours de l’interaction : « Si la surdité ne se voit pas, elle se révèle, en revanche, dès que le rapport à l’autre est engagé » [Poizat, 1996, p. 27]. Différents cas de figure sont possibles. La surdité peut d’abord être révélée du fait des difficultés de communication orale d’une personne sourde : la voix déformée et l’élocution entravée sont reconnaissables. La surdité peut ensuite être identifiée par le port d’un appareillage auditif qui est une marque visible du handicap. La surdité peut enfin être repérée à travers le recours à la langue des signes, lorsqu’une conversation entre sourds signeurs est perçue.

Cette invisibilité de la surdité peut constituer un avantage ou un désavantage selon les situations vécues. Certaines personnes développent des stratégies pour masquer leur handicap et pour faire « comme si » : efforts d’élocution, lecture sur les lèvres ou suppléance mentale permettant d’interpréter ce qui n’a pas été bien vu ou entendu. L’esthétisation et la miniaturisation des aides auditives y contribuent. D’autres personnes ont davantage tendance à vouloir afficher leur condition de sourd et à la revendiquer. L’invisibilité en ce sens a pour corollaire le refus et parfois le déni du stigmate, tandis que la reconnaissance passe par l’affirmation et le renversement du stigmate, ce qui peut conduire au droit à la différence [Mottez, 1981].

Toujours est-il que la surdité constitue un obstacle à la communication, dans ses composantes réceptives et/ou expressives, et un frein dans les relations aux autres lorsqu’il n’y a pas de langue en partage. La surdité peut ainsi être considérée comme un handicap de communication qui est à appréhender d’un point de vue interactionniste et situationnel.







Catégorisations de la surdité


Étiologie

Les causes de surdité identifiées sont classées en deux catégories étiologiques : congénitales et acquises. Elles peuvent, dans certains cas, rester inconnues [Virole, 1996].

Les causes congénitales correspondent à une surdité présente à la naissance ou acquise peu de temps après. Elles peuvent être liées à des facteurs génétiques ou à certaines complications survenues pendant la grossesse (infections maternelles comme la rubéole) ou lors de l’accouchement (prématurité ou asphyxie à la naissance, par exemple). L’origine génétique de la surdité est peu fréquente, dans la mesure où, si près de 10 % de la population porte un gène de surdité, ce dernier est récessif dans 85 % des cas. Cela explique également son faible taux de reproduction : 95 % des enfants sourds naissent de parents entendants et 90 % des enfants issus de parents sourds sont entendants [Gillot, 1998].

Les causes acquises peuvent entraîner une surdité à tout âge. Elles peuvent être liées à des maladies infectieuses (telles que méningite, rougeole, oreillons), à des infections chroniques de l’oreille (comme des otites), à un traumatisme crânien ou une blessure de l’oreille, à un niveau sonore excessif (exposition professionnelle ou récréative au bruit), au vieillissement (dégénérescence des cellules sensorielles). Chez l’enfant, l’otite séreuse chronique est la principale cause de surdité. Chez l’adulte, le vieillissement des cellules de l’oreille explique la majeure partie des surdités. On parle de presbyacousie, qui apparaît le plus souvent à partir de 50-60 ans et évolue progressivement. On peut dresser un parallèle avec la presbytie qui est un processus de dégénérescence normale de l’œil entraînant un trouble de la vision de près s’accentuant à partir de 40 ans.




Typologie

Selon la partie de l’oreille atteinte, on distingue les surdités de transmission et les surdités de perception [Virole, 1996]. La fonction sensorielle de l’audition résulte du travail du couple oreille-cerveau. L’oreille est divisée en trois parties : externe, moyenne et interne. L’oreille externe se compose du pavillon et du conduit auditif qui mène les vibrations du tympan jusqu’à l’oreille moyenne qui les transmet à son tour, via les osselets, à l’oreille interne renfermant la cochlée. Ces ondes sonores sont transformées en signaux électriques transmis jusqu’au cerveau par le nerf auditif qui les décode et les interprète.

Les surdités de transmission consistent en une perturbation dans la transmission des ondes sonores due à un dysfonctionnement et/ou une malformation de l’oreille moyenne. Elles sont généralement légères ou moyennes (perte maximale de 60 décibels) et affectent surtout la perception des sons graves et peu intenses. Elles sont généralement réversibles (cas des otites séreuses) après un traitement médical (antibiothérapie) ou chirurgical (pose de diabolos).

Les surdités de perception (ou neurosensorielles) se manifestent par une atteinte de la perception du son par l’oreille interne. D’un degré plus sévère (supérieur à 60 décibels), elles perturbent le développement, la compréhension et/ou l’expression du langage oral. Elles sont généralement définitives.

Les surdités mixtes associent des difficultés de transmission et de perception. Elles sont, le plus souvent, la conséquence d’une infection de l’oreille moyenne qui s’aggrave et atteint l’oreille interne. Leurs prises en charge sont d’autant plus complexes.

Les surdités de tout type peuvent être unilatérales ou bilatérales. Dans le premier cas, l’atteinte se limite à une seule oreille, ce qui perturbe la localisation sonore et peut gêner la compréhension de la parole dans le bruit. Dans le second cas, les deux oreilles sont touchées, de manière soit symétrique (même perte auditive des deux oreilles), soit asymétrique (une oreille entend mieux que l’autre), ce qui peut entraver l’acquisition du langage oral.




Audiométrie

Le son se mesure en décibels (dB) et est défini par sa fréquence exprimée en hertz (Hz). L’audiométrie est la méthode d’examen permettant de mesurer le degré de perte d’audition moyenne des deux oreilles, à partir de la perte en décibels aux fréquences les plus importantes pour percevoir correctement la parole (500, 1 000, 2 000 et 4 000 Hz).

Le Bureau international d’audiophonologie (BIAP) [1997] distingue cinq degrés de surdité. En dessous de 20 dB de perte, on ne parle pas de surdité. En cas de surdité légère, caractérisée par une perte moyenne située entre 21 et 40 dB (équivalente à une conversation orale), la parole est perçue à voix normale mais difficilement à voix basse ou lointaine ; la plupart des bruits familiaux sont perçus. Si la surdité est moyenne, comprise entre 41 et 70 dB (salle de classe), la parole n’est perçue qu’à voix forte ; quelques bruits familiaux sont encore perçus. En cas de surdité sévère, de 71 à 90 dB (aspirateur ou tondeuse), seuls les bruits intenses et la parole de forte intensité émise à proximité de l’oreille sont perçus. S’il s’agit d’une surdité profonde, de 91 à 119 dB (discothèque), aucune perception de la parole n’est possible, seuls les bruits très puissants sont perçus. Au-delà de 120 dB (explosion), on parle de surdité totale, aussi appelée cophose ; aucun bruit n’est perçu.

Selon le degré de surdité, et en l’absence de communication alternative, les difficultés de communication et de participation sociale sont croissantes. Les personnes peuvent éprouver des difficultés à suivre une conversation à deux à voix chuchotée ou à voix normale. Elles peinent parfois à suivre une conversation à plusieurs ou lorsque le bruit ambiant est important. Elles peuvent enfin être dans l’incapacité de suivre une conversation sans aide. Cela peut entraîner un sentiment d’isolement grandissant et une moindre participation à la vie sociale.




Moment d’apparition

La surdité peut survenir plus ou moins tôt : à la naissance, durant les premiers âges de la vie ou à l’âge adulte.
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