Les jeunes déficients auditifs
en Aquitaine

Etat des lieux en 2004 et analyse des besoins
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au CREAHI Ia réalisationd’un état 1. Dans son rapport « Le droit des sourds : 115 propositions », Dominique
deslieux. . Gillot soulignait 'absence de source officielle permettant une approche
Celui-ci, présenté synthétique- . . . , .

mentici,a pour finalité de constituer 1UANUTATVE du nombre de sourds. Quelques estimations étaient propo-
un outil d’aide a la planification’et  S¢es : 1 enfant sur 1000 deviendrait sourd avant 18 mois et 2 sur 1000
d’adapter I'offre régionale médico-  avant 14 ans. D. Gillot désigne par «sourds » uniquement les sourds pro-
sociale aux besoins, avec une fonds (voir encadré) et classe dansles « malentendants » les sourds sévéres,
e 1 0yens ct légers, ce qui a suscité de nombreuses polémiques.

complémentarité entre structures . .. .
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B o Au sens large du terme, une déficience auditive toucherait 7% des fran

de fagon plus homogeéne. cais. Parmi ces déficients auditifs, une personne sur 10 a moins de 18 ans.

La connaissance épidémiologique des troubles auditifs n’est que tres par-

Les investigations ontété conduites 2. Lenquéte HID, 1998-1999, a permis d’établir des taux de prévalen-
autour de 5 axes : ce, proportions de personnes qui, dans une population, sontatteintes par
-Iessal dle;’_a’”zlt’o_" quantltatl:’edci une pathologie ou déficience donnée : la proportion d’enfants sourds a
a population de jeunes sourdset . ., . ° . . .

populal jeunes . ainsi été évaluée 2 0,25% parmi les 0-9 ans et 2 2,56% parmiles 10-19 ans,
données issues de différents lieux s, . LT .
de repérage potentiels (PMI, CAMSP 12 différence entre ces deux taux paraissant particulierement importan-
audiologie, Education nationale, te méme s’il est avéré que les déficiences auditives croissent avec 'Age. En
CDES...) outre, ces taux different assez sensiblement de ceux du rapport Gillot.

- caractérisation de I'offre de prise Appliqués aux jeunes de I'’Aquitaine, les effectifs suivants peuvent étre cal-
en charge médico-sociale pour enfants 1és 3 partir d P rces -

déficients auditifs en Aquitaine cules a pa € ceS 2 sources :

-car'acfenstl'qu’e's fleSJe’unes s?urds Dordogne  Gironde Landes  Lot-et- Pyrénées-  AQUITAINE
aquitains bénéficiant d’une prise en Gatonne Atlantiques

charge dans le secteur médico-social . N
- repérage des difficultés rencontrées Nombre de jeunes selon la tranche d'age (source : INSEE ELP 01/01/2003)

parles services intervenantauprés (.9 aps 38587 153282 36912 33030 66 037 327 908

des jeunes sourds et des projets en
cours 10-19 ans 42 024 165 654 38 039 36 321 12 583 354 621

- identification des attentes de ces  Nombre de jeunes déficients auditifs selon les taux de prévalence Gillot
jeunes et de leur famille
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Les degrés de surdité

4 degrés de surdité ont été définis : surdité profonde (seuil d’au-
dition supérieur 2 90 décibels), sévere (entre 70 et 90 db), moyenne
(entre 40 et 70 db) et légere (entre 20 et 40 db).

On peutaffiner ces données en fonction des
4 degrés de surdité, d’apres les répartitions
observées chez les personnes déficientes audi-

Selon le rapport Gilloz,
se répartiraient ainsi : 55% de surdités légeres, 33% de moyennes,
9% de séveres et 3% de profondes. Autres valeurs trouvées (Echo-
magazine, mai 1998, page 6) : 62% de surdités légeres, 27,5% de

les personnes ayant une déficience auditive

moyennes, 8% de sévéres ex 2,5% de profondes.

tives. Ces 2 essais d’évaluation confirment
la difficulté d’une approche quantitative.
La proposition du rapport Gillot de « mettre

Nombre de jeunes de moins de 20 ans selon le degré de surdité

Degré de Dordogne Gironde Landes Lot-et-
surdité Garonne
Légere 645- 1665 2543-6589 586- 1550 557-1433
Moyenne 322-886 1272-3507 293-825 278-1763
Sévére 94-242 370-957 85-225 81-208
Profonde 29-81 116-319 27-75 25-69

Source : CREAHI d’Aquitaine, sur la base des taux de prévalence Gillot et HID

Du dépistage précoce a la prise en charge

Actuellement, le dispositif national de dépis-
tage ne permettrait d'identifier que la moitié
de la population atteinte (source
www.medinfans.com). Or, la précocité de
dépistage est essentielle et les «conséquences
des surdités sont plus ou moins importantes
en fonction de la gravité de atteinte audi-
tive, de [ge auquel elle survient mais également
dela précocité dela prise en charge et reten-
tissentsur le langage oral, la parole, larticulation
et la scolarisation » (Analyse des connais-
sances disponibles sur des problemes de santé
sélectionnés, leurs déterminants et les stra-
tégies de santé publique, 2003, Direction
Générale de la Santé). La mise en place
d’un dépistage systématique des surdités
congénitales en maternité est ainsi
recommandée et devrait étre opération-
nelle courant 2005.

» En Aquitaine, les services de la Protection
Maternelle Infantile chargés de la col-
lecte des certificats de santé font le constat
d’une couverture incomplete, tant pour
le 9€ que pour le 24€ mois. De plus, les
conditions du dépistage et du diagnostic
des déficiences auditives induisent des
risques de sous-estimation. Et, en effet,
des effectifs globalement tres faibles d’en-
fants sont détectés comme présentant
des troubles auditifs : entre 10 et 20 par
an au niveau régional pour le certificat
du 9€¢ mois et entre 15 et 25 pour le cer-
tificat du 24€ mois.

m Le CAMSP audiologie de Bordeaux,
seul en Aquitaine 3 étre entierement consa-
créa ce trouble, a un rayonnement qui
dépasse les limites régionales.

en place une base de connaissance officielle rela-
tive & la déficience auditive» n'est toujours
pas effective.

Pyrénées- AQUITAINE
Atlantiques
[113-2864 5444-14101
556- 1524 2721-7505
162-416 792-2048
51-139 248-683

Sur 380 enfants, nés entre 1992 et 2003,
I'age moyen au diagnostic varie assez sen-
siblement selon le degré de surdité (de
18 mois pour les sourds profonds a 40
pour les moyens).

Le caractere tardif du dépistage appa-
rait assez nettement mais il faut
cependant rappeler que certaines sur-
dités ne sont pas présentes dés la naissance.
Les surdités profondes sont tres large-
ment représentées, affectant40% de la
population vue par le CAMSP, soit 152
enfants, dont les deux tiers sont aqui-
tains. Ce nombre, mis en regard des
estimations de population proposées,
semble montrer que le CAMSP rencontre
une assez forte part des jeunes enfants
sourds profonds d’Aquitaine.

Des disparités dans I’offre de prise en charge médico-sociale

Loffre a destination des enfants et ado-
lescents déficients auditifs (annexes XXIV
quater) s'appuie a ’heure actuelle sur
6 services en Aquitaine.

2. UINJS en tant quétablissement public n'a pas
d’agrément, l'effectif de 220 places est celui accor-
dé a la fin des années 50. Depuis, le taux de pré-
valence de la surdité a diminué chez les jeunes et
le nombre de prises en charge parallélement.

3. Cet effectif concerne les jeunes sourds unique-
ment, cet établissement accueillant aussi des
jeunes entendants souffrant de troubles du lan-

gage.

Etablissements et services Capacité Internat Externat SESSAD
totale SSEFIS
24 SESSAD Ailhaud-Castelet, Périgueux 46 46
33  CESDA R. Chapon, Bordeaux 125 60 45 20
Institut national des jeunes sourds, 2202 o aif aif
Gradignan
ﬁir;f;at: audition et du langage, 183 19 " s
64 SESSAD Bayonne 23 23
SESSAD de Pau 25 25
TOTAL 487

Source : enquéte CREAHI - Avril 2004



Les établissements et services pour enfants déficients auditifs en Aquitaine

CESDA
CAL
INJS I
Gironde
Landes
SESSAD Bayonne

Pyrénées- .
Atlantiques

Cartographie :
CREAHI d’Aquitaine, juin 2004

Origine géographique
des jeunes sourds
selon le cadre de prise

en charge d’origine
10,6%

Dordogne 45
Gironde 205
Landes

Lot-et-Garonne 19
Pyrénées-Atlantiques 50
AQUITAINE

Source : enquéte CREAHI - Avril 2004

Les caractéristiques de I'offre des ser-
vices pour jeunes sourds en Aquitaine
ont pour conséquence un acces parfois
difficile, qui peut étre préjudiciable aux
jeunes, aux familles ainsi qu’aux pro-
fessionnels. Dans certains cas,
Iéloignement peut remettre en cause
une prise en charge en SESSAD et consti-

Structures pour jeunes sourds

Dans le département

SESSAD
Ailhaud-Castelet

Dordogne

Lot-et-Garonne

SESSAD Pau

Hors département Dans le département

d’origine
20,4% 8,2%
8 5
14 12
26 4
20 I
14 5
411 41

tuer un élément pouvant inciter a la délo-
calisation d’une partie des équipes.

Les jeunes sourds sont contraints beau-
coup plus fréquemment que les jeunes
présentant un autre type de déficien-
ce de quitter leur département d’origine
(21% contre 9% en moyenne) pour béné-
ficier d’une prise en charge adaptée a

Autres catégories de structures

Hors département

Le Lot-et-Garonne bénéficie de I'in-
tervention d’une antenne du SSEFIS
de PINJS.

Par ailleurs, dans les Landes, un pro-
jetde SESSAD, porté par I'Institution
régionale des jeunes sourds et jeunes
aveugles (gestionnaire du CESDA) a
recu un avis favorable du CROSMS en
septembre 2004.

Les annexes XXIV quater du décret
du 9 mars 1956 modifié par le décret
n° 88-423 du 22 avril 1988 régis-
sent les conditions techniques
d'autorisation des établissements
et des services prenant en charge des
enfants ou adolescents atteints de

déficience auditive grave.

Au total, 452 jeunes aquitains déficients
auditifs, pris en charge par un éta-
blissement ou service médico-social,
ont été repérés.

Jeunes pris en charge
par rapport
a Pestimation du nombre
de sourds sévéres

0,9% ou profonds
I 2l - 56 %
I 18 - 48 %
10-27%
14 -38 %
2 15-38%
I7-48%

leurs besoins, un accueil en internat étant
alors mis en place du fait de cet éloignement.

Le dispositif aquitain de prise en char-
ge pour jeunes sourds est caractérisé par
une forte proportion d’accueil en SES-

SAD/SSEFIS, afin :

m d’une part de favoriser I'intégration



en milieu ordinaire de scolarisation, prio-
rité des politiques publiques

m d'autre part de répondre aux souhaits
des familles, de plus en plus réticentes
aune prise en charge en institution quand
leur enfant ne présente pas de
troubles lourds associés a sa déficience
auditive.

Au total, 'Aquitaine compte 487 places
agréées «annexe XXIV quater ». Le ratio
d’équipement pour I’Aquitaine s'éle-
ve 20,71 place pour déficients auditifs
pour 1000 jeunes de moins de 20 ans
(si ce ratio semble plus élevé que la valeur

nationale: 0,51 selon STATISS 2003,
il faut préciser que le calcul de cette der-
niere n’integre pas les SESSAD
autonomes et sous-estime donc l'offre
de service réelle).

Aujour del'étude (01/04/04), 427 places
sont occupées, soit 88% de la capaci-
té potentielle. Deux établissements sont
actuellement en sous-effectif : le
CESDA (88% des places occupées, mais
son SSEFIS est complet) et 'INJS (64%
des places occupées par rapport a la capa-
cité théorique — cf. note de bas de page
n°2). Les orientations en SESSAD sont
en augmentation constante ; ainsi, la sur-

Personnel et prestations offertes

» Toutes catégories d’emplois confon-
dues, les services pour jeunes sourds aquitains
emploient 61 ETP pour 100 jeunes
accueillis contre 51 pour la France entie-
re. Les emplois pédagogiques et
administratifs sont principalement a 'ori-
gine de ce taux d’encadrement élevé,
tandis que les personnels paramédicaux
sont légerement moins représentés en
Aquitaine.

Des différences importantes existent entre
établissements, ceux fonctionnant
uniquement en SESSAD étant, en toute
logique, ceux qui ont les taux d’enca-
drement les plus faibles.

m Les établissements s’efforcent d’élar-
gir la palette des choix pour mieux sadapter
aux évolutions touchant leur popula-
tion.

En terme de modes de communica-
tion, plusieurs possibilités sont souvent
offertes au sein des établissements, par-
fois grace a des intervenants extérieurs.
Un obstacle est néanmoins rencontré
pour une telle diversification de l'offre::

celui du recrutement de personnel qua-
lifié maitrisant un ou plusieurs modes
de communication accessibles aux jeunes
sourds.

m Toutes les structures pratiquent
Pintégration scolaire, parfois avec des
outils spécifiques (comme au CAL, avec
un «pdle ressources» destiné aux
enseignants et aux éleves) qui mérite-
raient certainement d’étre développés.
Les structures girondines et le SESSAD
de Bayonne scolarisent également les
jeunes dans des « classes annexées ». Ces
classes fonctionnent au sein d’établis-
sements scolaires ordinaires et bénéficient
delintervention des enseignants des éta-
blissements spécialisés, permettant
notamment la réalisation de certaines
activités avec des éleves non déficients
auditifs.

En Aquitaine, la scolarisation en
milieu ordinaire concerne plus de la moi-
tié (54%) des jeunes, ce qui est supérieur
4 la moyenne nationale pour les insti-
tuts d’éducation auditive (35%).

occupation du SESSAD de Pau néces-
sitera sans doute une extension de I'agrément.
A coté des instituts d’éducation audi-
tive, une trentaine d’établissements,
principalement des IME mais aussi des
IR, contribuent a la prise en charge des
jeunes sourds aquitains sans que cela soit
leur vocation (environ 8% des jeunes sourds
ayant une orientation dans le médico-
social sont accueillis dans une autre catégorie
d’établissement). Bien que les atteintes
auditives des jeunes concernés soient impor-
tantes (séveres ou profondes pour pres
de 40%), ces prises en charge paraissent
cohérentes avec leurs caractéristiques.

Prés de 10% des jeunes sourds ne sont
néanmoins pas scolarisés, valeur élevée
par rapport a la moyenne de 'ensemble
des instituts d’éducation sensorielle en
France (5,7% d’enfants non scolarisés).
A noter, que trois «organismes d’appui»
interviennent en Aquitaine pour
accompagner les jeunes sourds suivant
des études supérieures ou souhaitants'en-
gager dans la vie professionnelle.

m Laccueil des jeunes déficients audi-
tifs présentant une déficience ou des
troubles associés fait partie des mis-
sions dévolues aux établissements
comportant une section SEDAHA.
Globalement, plus du quart des
enfants est concerné. Les établissements
se déclarent parfois démunis pour I'ac-
cueil et la prise en charge de ces enfants,
qui nécessitent des moyens internes spé-
cifiques ou des partenariats efficaces avec
des intervenants plus spécialisés, par-
ticuli¢rement pour des troubles
importants de la personnalité ou une
déficience motrice.

Adéquation des prises en charge et devenir des jeunes sourds

m Pour 90% des jeunes actuellement
accueillis dans les structures pour défi-
cients auditifs d’Aquitaine, la prise en
charge est jugée satisfaisante. Toutefois,
pour 44 jeunes, des aménagements, un
partenariat, voire une réorientation appa-

raissent nécessaires, notamment pour
les jeunes présentant des déficiences ou
des difficultés sur-ajoutées mais aussi
pour ceux dont I'évolution favorable va
permettre de mettre fin & la prise en char-
ge ou d’en alléger les modalités.

» ATissue dela prise en charge en struc-
ture médico-sociale, le suivi des jeunes
sourds mériterait que des moyens spé-
cifiques soient mis en ceuvre.

En effet, pour plus d’un tiers de ces
jeunes, les établissements ne sont pas



en mesure de donner des informations
sur leur situation actuelle, méme dans
un délai ne dépassant pas 3 ans apres
la sortie.

Quand des informations peuvent étre
données, le cadre de vie est jugé insa-

tisfaisant dans 11% des situations et 'ac-
tivité dans 21% d’entre elles. Les problemes
évoqués concernent les difficultés d’in-
sertion professionnelle, 'insuffisance du
soutien socio-éducatif avec un risque de
désinsertion sociale, voire de marginalisation

Difficultés et attentes des professionnels...

m Au-dela des problemes d’étendue de
lazone de recrutement, de personnel ou
encore de pluri-handicaps, déja évoqués,
d’autres difficultés sont citées par plu-
sieurs structures.
»Labsence de régulation du dispo-
sitif et le positionnement concurrentiel
des établissements :
Globalement, force est de constater
que les relations entre établissements
spécifiquement destinés aux jeunes sourds
semblent ténues. Une harmonisation
de loffre, notamment en matiére de
formation, et une meilleure concer-
tation pour améliorer l'orientation des
jeunes sourds vers les différents ser-
vices sont souhaitées. Il est proposé
pour cela de :
- mettre en ceuvre une instance de
coordination au niveau de la CDES
a laquelle seraient associés les éta-
blissements ;
- développer le travail en réseau entre
services pour jeunes sourds avec, pour
premier objectif, une meilleure
connaissance des spécificités et pro-
jets de chaque structure ainsi que des
publics regus et de leur devenir.

» La nécessité d’adapter en perma-
nence des prestations aux besoins de
la population est rendue difficile par
des fluctuations importantes de I'ef-
fectif, par les caractéristiques de la
population regue, par la disparition
du dispositif «emplois-jeunes» ou enco-
re par la désaffection de certaines
formations.

Ainsi, la concordance entre l'offre inter-
ne de formation, les souhaits des jeunes
et les débouchés du marché du tra-
vail, constitue une préoccupation
importante. Une mutualisation des
offres de formation intra-muros
pourrait permettre d’élargir les pos-
sibilités proposées a chaque jeune et
de potentialiser 'utilisation des
moyens techniques. Plus largement,
la mise a disposition des ressources et
savoir-faire internes aux établissements
pourrait étre proposée en soutien a des
intervenants extérieurs.

m Des projets en vue d’adapter et d’amé-
liorer 'offre de service sont en cours de
préparation :

.création de nouveaux services

... et des jeunes et des familles

Lanalyse de différents parcours racon-
tés par les jeunes ou leur famille montre
la multiplicité des obstacles rencontrés
et’hétérogénéité des réponses mises en
ceuvre.
Leurs attentes concernent principale-
ment :
-un acces plus facile en tout point du
territoire a des lieux de diagnostic, d'in-
formation sur les modes de

communication et les types de prise
en charge et d’offre de service médi-
co-social ;

-un développement de loffre d’ap-
prentissage des différents modes de
communication s adressant aux jeunes
comme aux familles (avec des préoc-
cupations autour des qualifications des
intervenants, du colit des formations. . .);
-leur association plus étroite aux choix

etun environnement familial peu pro-
pice a donner un cadre structurant au
jeune. Un réel accompagnement médi-
co-social apres la prise en charge serait
nécessaire.

(SESSAD dans les Landes et CAMSP
spécialisé en Dordogne) ;

- développement/renforcement de cer-
taines prestations concernant
I'intégration scolaire et la formation
professionnelle en milieu ordinaire (avec
le souci de proposer au jeune un accom-
pagnement étayé tout au long de son
parcours) ainsi que 'élargissement de
la palette des choix en mati¢re de modes
de communication.

m Les structures médico-sociales non spé-
cialisées dans le champ de la surdité, ainsi
que les services de pédopsychiatrie, sont
loin d’avoir tous en interne les moyens
pour prendre en charge dans de
bonnes conditions les jeunes présentant
une déficience auditive surajoutée. Outre
la nécessité de former du personnel et
d’acquérir du matériel spécialisé, le besoin
d’information sur les structures spécialisées
pour jeunes sourds est exprimé en vue
de développer des partenariats, méme
s'il en existe déja (notamment dans le
cadre des prises en charge en milieu ordi-
naire, de 'accompagnement dans la
formation ou la recherche d’emploi).

pédagogiques concernant leur enfant
en établissement spécialisé et une meilleu-
re information sur ces choix, leur pertinence,
Ioffre globale existante...

-une amélioration de 'annonce du han-
dicap, une plus grande diffusion de
'information sur la surdité dans 'en-

vironnement et une meilleure accessibilité
(lieux d’accueil de ’enfant, médecins,
lieux de loisirs et de culture...)




En conclusion, les intervenants du
champ de la surdité ont largement
exprimé leur volonté d’adapter leur
projet de service aux besoins des jeunes
sourds, avec des préoccupations plus
marquées autour d’'une meilleure com-

munication entre professionnels, d'une
organisation facilitant la mise en place
de prises en charge conjointes, par-
ticulierement pour des enfants
présentant des déficiences associées
et d’une nécessité de développer et

Commission départementale de 'éducation spéciale

Centre d'éducation spécialisée pour déficients auditifs

Centre régional d’études et d’actions sur les handicaps

Section d’éducation pour les enfants déficients auditifs

Service d'éducation spéciale et de soins 2 domicile

Liste des sigles utilisés
CAL: Centre del'audition et du langage
CAMSP: Centre d’action médico-sociale précoce
CDES:
CESDA :
CIS: Centre d’information sur la surdité
CREAHI :
et les inadaptations
CROSMS : Comité régional d’organisation sociale
et médico-sociale
ELP: Estimation localisée de population
ETP: Equivalent temps plein
HID: Handicap Incapacité Désavantages
IME: Institut médico-éducatif
INJS: Institut national des jeunes sourds
IR: Institut de rééducation
PMI: Protection maternelle et infantile
SEDAHA :
avec handicaps associés
SESSAD :
SSEFIS: Service de soutien a I'éducation familiale
et a 'intégration scolaire

renforcer les qualifications. En
outre, des attentes fortes s’adressent
aux instances de décision et d’orien-
tation en vue d’une meilleure
coordination et régulation du dis-
positif «jeunes sourds ».

EN SAVOIR PLUS

L’étude compléte « Les jeunes défi-
cients auditifs en Aquitaine : état
des lieux en 2004 et analyse des
besoins », dont est issue cette syn-
thése, est disponible en téléchargement
sur le site :

«Le droit des sourds : 115 propo-
sitions.» Rapport de Dominique Gillot,
mars 1998

C. Goillot et P. Mormiche, «Les
enquétes Handicaps-Incapacités-
Désavantages», INSEE résultats, Société
n°® 22, octobre 2003, 229 pages.

o Revue Echo-magazine,mars 1998

Le Centre d'Information sur la Surdité
d’Aquitaine, situé 2 Bordeaux, a pour
mission de répondre, dans la plus gran-
de neutralité, aux questions concernant
laudition, la surdité, 'éducation des
jeunes sourds, les droits et la vie quo-
tidienne des personnes sourdes.
Pour mieux répondre 4 sa vocation régio-
nale, le CIS esten train d’ceuvrerala
mise en place de son site Internet
Contact :
CIS - 103 ter, rue Belleville 33063
Bordeaux-Cedex
Tél: 0557013650 -
Fax:0557 013699

e-mail : cis@creahi-aquitaine.org
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