1-I La situation des Sourds
I.1 Les Sourds en France

A - 4 millions de « Sourds et malentendants »

Ce chiffre, fréquemment avancé, recouvre en réalité des situations très différentes, et des degrés très divers d’atteinte de la perception auditive (sourds profonds, malentendants, devenus sourds, personnes âgées souffrant de presbyacousie).

Afin de permettre une meilleure compréhension du paysage de la surdité, un schéma simplifié peut être proposé, bien qu’il existe de nombreuses situations particulières.

Les malentendants, les devenus sourds, se reconnaissent majoritairement dans une identité  entendante ; en effet, bien qu’ils se heurtent à de réelles difficultés de communication, leur langue principale est le français. La plupart des malentendants et devenus sourds ne se sentent pas concernés par la langue des signes. 

La situation des sourds profonds, de naissance, ou devenus sourds avant d’avoir acquis un langage oral, est radicalement différente : ils développent un mode de communication utilisant le canal visio-gestuel. Vivant, de fait, en marge de la culture orale, ils tentent de développer, par les regroupements associatifs, une certaine solidarité pour vivre dans un environnement social qui leur est inadapté, et qui leur apparaît hostile et étranger.

B - 120 000 Sourds pratiquant la Langue des Signes Française (LSF)

Indépendamment de la profondeur ou des caractères de la surdité, la différence identitaire est déterminée par la langue où la personne se sent le plus à l’aise :  Langue des Signes Française (communication visio-gestuelle pour les sourds pratiquant mal la LSF), ou le français.

Il s’agit d’un véritable fossé entre deux mondes, entre deux identités. L’appartenance à l’un des deux mondes n’est en aucun cas un choix. Il s’agit d’un état de fait pour chaque sourd, régi par de multiples facteurs (niveau de surdité, âge d’apparition, prédispositions neurologiques…)

On estime le nombre de sourds (utilisant la LSF comme langue principale) à 2 pour 1 000 habitants, soit environ 120 000 personnes en France.

La Langue des Signes Française (LSF) est une véritable langue, riche, complexe et structurée. Elle permet d’exprimer les concepts et les sentiments avec autant, voire plus, de finesse et de fluidité, que toute langue orale. Son apprentissage par un entendant nécessite de nombreuses années de formation assidue et de pratique régulière. Comme toute langue, elle va être utilisée à des niveaux divers de connaissance ou de richesse par les sourds. Il faut préciser que les enfants sourds ne bénéficiaient, jusqu’à récemment, d’aucun enseignement de cette langue, toujours apprise « sur le tas ». Quelques établissements scolaires pour enfants sourds commencent à mettre en place des cours de LSF. 

Pour des raisons de commodité, le terme de « sourd » est habituellement utilisé pour désigner une personne utilisant la LSF comme langue principale.

2.I – 2 Les sourds (parlant la LSF) et le système de santé

On constate, en France, que les sourds sont en situation de difficulté d’accès aux soins, à des degrés divers. Un certain nombre de sourds en sont totalement exclus.
A - Le patient Sourd en consultation

Le patient sourd ne peut parler au téléphone. Pour communiquer à distance, et s’il maîtrise le français, il utilise le fax ou le Minitel. Ainsi, pour prendre un rendez-vous médical, soit il se rend sur place, soit il fait appel à un tiers entendant.

Lors de la consultation, il se fait en général accompagner par un membre de sa famille pour communiquer (un enfant, un parent). En imaginant cette situation pour soi-même, il est facile de percevoir quelle liberté de parole le patient sourd pourra s’accorder. De plus, tout naturellement, le soignant va s’adresser à la personne avec qui la communication est le plus aisée, c’est-à-dire l’accompagnant, et non le patient.

En toute bonne foi, les médecins sont généralement persuadés que la communication avec les patients sourds qu’ils ont rencontrés était satisfaisante, et que la compréhension des messages médicaux était bonne. En revanche, tous les sourds interrogés font état d’une grande incompréhension et d’un sentiment de révolte devant des explications qu’ils ne saisissent pas. Certains médecins, pensant bien faire, refusent même de faire entrer en consultation l’interprète professionnel que le sourd a sollicité. Il faut savoir que, à la question « vous avez compris ? », les sourds ont l’habitude de répondre « oui », même si ce n’est pas le cas.

B - Le patient sourd hospitalisé

En règle générale, les équipes hospitalières relatent leur grand désarroi quand un patient sourd est hospitalisé. Comment dire bonjour à un sourd ? comment l’avertir, autrement qu’en frappant à sa porte, que l’on va rentrer dans sa chambre ? expliquer la pose d’une perfusion ? dire à quel examen les brancardiers l’emmènent ? donner les consignes pendant un soin quand l’infirmière est masquée ? expliquer les propos tenus à la visite ? l’utilité des cachets distribués ? Devant tant d’obstacles à la communication, les réactions sont parfois agressives, tant de la part du sourd que du soignant.

C - Les sourds exclus des informations de santé 

Les entendants sont baignés dans une sollicitation informative permanente orale et écrite (conversations, télévision, messages publicitaires, panneaux, revues, dépliants, appels…) Il nous est difficile d’imaginer que les sourds, eux, sont en demande permanente d’information. Pourtant, quand on rencontre un sourd, on est toujours frappé par sa soif de connaissance et d’explications. Tout simplement parce qu’ils n’ont pas accès à ces informations qui nous environnent.

Les exemples sont nombreux illustrant combien les messages de prévention, pourtant largement diffusés en France, ne touchaient pas les sourds : de nombreux sourds ont découvert leur séropositivité en même temps qu’ils découvraient l’épidémie de SIDA ; le terme « positif » exprime en langue des signes une notion de bénéfice, d’ajout ; être séropositif signifie, pour certains sourds, avoir un sang de bonne qualité ; l’information a couru qu’il était mauvais de fumer la nuit car il est mentionné sur les paquets de tabac que « fumer nuit à la santé », etc…

Il faut y ajouter que les sourds, de par les carences de l’enseignement reçu et la difficulté d’accès aux informations, ont une connaissance de leur physiologie et de leur anatomie globalement inférieure à celle des entendants.

2-I.3 Evaluation des besoins

Il s’avère, d’après toutes les expériences dans le domaine, que c’est la création et la mise en route initiale d’un dispositif d’accès aux soins adapté aux sourds qui va permettre de visualiser et d’apprécier l’étendue des besoins. Plusieurs raisons peuvent être invoquées :

· la problématique de communication et ses conséquences sont très systématiquement sous-estimées par les professionnels (cf. le patient sourd en consultation).

· Les sourds eux-mêmes, n’ayant jamais fait l’expérience d’une consultation directe en langue des signes, ne sont pas en mesure d’en revendiquer la nécessité.

Dans la mesure où il n’existe pas de lieu repéré où les besoins spécifiques pourraient être pris en compte, ceux-ci, même s’ils sont ressentis, ne sont pas exprimés ou, au mieux, pas entendus.

Par contre, dès qu’ils ont vécu l’utilisation d’un dispositif adapté, sourds et professionnels en reconnaissent l’intérêt, et en font la demande.
Les besoins émergents
2-II Historique des Pôles
Dans les années 80, des praticiens, en particulier en santé mentale, avaient alerté des obstacles majeurs aux soins rencontrés par certains de nos concitoyens sourds. L’épidémie du sida a accéléré la prise de conscience du véritable fossé séparant les milieux sourds du système de soins. La réalité était brutale au niveau de l’accès aux soins : certains sourds séropositifs n’y avaient pas recours car il leur était imposé de le faire par l’intermédiaire d’un membre de leur entourage qui servait de « traducteur », ce que personne dans la population générale n’acceptait. D’autre part, beaucoup de sourds ignoraient au début des années 90 qu’il y avait une épidémie. La vulnérabilité de cette population rendait nécessaire que le service public devienne moteur pour garantir l’insertion des sourds dans le droit commun. Un principe fondamental s’imposait : donner la possibilité aux patients sourds de choisir la langue dans laquelle ils veulent se faire soigner. La faculté du recours à un interprète est nécessaire mais pas suffisante car les soignants ne connaissent pas les modes de vie de la population et sous-estiment les besoins de communication. Une consultation médico-sociale en langue des signes en 1995 à l’hôpital de La Pitié-Salpêtrière a rendu visible les demandes de nombreux sourds et ouvert la voie d’un dispositif spécialisé. 

A l’été 1996, la Direction des Hôpitaux et l’Assistance Publique de Paris ont décidé de la première équipe dont la mission spécifique est l’accueil et les soins pour la population sourde. La composition de cette première équipe correspondait aux axes du travail : un médecin « signeur » pour un dialogue direct dans la langue des patients, un professionnel sourd indispensable à la médiation, un interprète pour l’accès à toutes les spécialités médicales, une assistante sociale.    

Ce premier pôle a permis le rapprochement de professionnels déjà engagés sur le terrain.  La Direction Générale de la Santé a financé la première formation nationale de perfectionnement de médecins à la L.S.F. Le travail linguistique « pour dire la santé en langue des signes » s’est mis en place. Une analyse collective de la situation a pu se faire. Les sourds ont des besoins très spécifiques pour accéder aux soins dans des conditions similaires à la population générale mais ces besoins ne surgissent pas spontanément. Il faut une forte volonté pour arriver à franchir le fossé. Les sourds sont peu nombreux (120.000 en France), on ne peut demander à beaucoup de professionnels de faire un effort de formation intense.   Il faut donc concentrer les moyens pour acquérir un savoir-faire  mais en même temps les sourds sont disséminés sur tout le territoire. Les équipes doivent donc avoir un ancrage visible par les sourds et les professionnels de santé et être mobiles sur un vaste territoire. Une grande souplesse est requise alors que les structures sont habituellement cloisonnées dans leurs activités ou dans leur zone géographique.

Les axes de travail d’une équipe spécialisée se sont mis en place : structuration d’un réseau régional autour d’un pôle hospitalier, exigence d’une formation linguistique de qualité. Ces axes ont été repris par Mme Dominique Gillot dans son rapport de juin 1998 sur les « Droits des sourds » où il a été proposé d’implanter des pôles de ce type sur tout le territoire. En 1999, les centres hospitaliers universitaires de Bordeaux et de Grenoble ont été retenus. 

En novembre 2000, la Direction de l’Hospitalisation et de l’Organisation des Soins a mis en place un comité de pilotage qui a précisé les critères d’implantation et a favorisé la constitution de projets. Depuis 2002, sept autres pôles ont complété le dispositif spécialisé. De nouveaux professionnels viennent enrichir un savoir-faire où beaucoup reste à découvrir. Les dispositifs doivent demeurer adaptables, évaluables en permanence et dirigés par une logique de santé publique. Des différences de développement régional sont possibles. Mais un certain nombre d’orientations générales, en œuvre depuis 1996, servent de base commune.

2- III Rappel des missions du Pôle : la lutte contre les inégalités d’accès aux soins
2-III.1 Mission centrale

Par manque de compréhension des mesures de soins ou de prévention, d’appréciation de la gravité de certaines pathologies, ou de réticence légitime à utiliser un dispositif de soins qui ne leur est pas adapté, de nombreux sourds restent en marge d’un système de soins qu’ils utilisent mal ou pas du tout. La première mission du Pôle est de permettre l’accès au droit commun des sourds en difficulté d’accès aux soins.

Les moyens de cette mission sont les suivants :

· offrir le choix d’une communication directe avec les soignants, sans intermédiaire (membres de la famille, amis, interfaces, voisins…) autorisant la prise en charge de problématiques personnelles ne pouvant être exprimées que dans le cadre d’un colloque singulier (psychologie, sexualité, sida, etc…),

· donner au patient sourd les moyens d’une compréhension optimale des soins et des pathologies, en complémentarité avec les autres acteurs de santé (services hospitaliers, médecins de ville,…), garantie indispensable d’un consentement réellement éclairé et de l’application de la charte du patient hospitalisé, ainsi que d’une appropriation par le patient de sa propre santé,

· mettre en place et coordonner un réseau de soins à l’échelle locale, puis départementale, et régionale, avec les centres hospitaliers généraux et psychiatriques, les établissements de soins, les professionnels médicaux et paramédicaux, et les institutions ou professionnels qui travaillent en relation avec la santé (instituts de jeunes sourds, COTOREP, établissements pour personnes âgées, médecine du travail, services d’accompagnement, etc…)

La cible est à la fois restreinte et ambitieuse. Restreinte, car il ne s’agit pas de faire un système de soins parallèle qui soignerait tous les sourds, ni d’être les « spécialistes » de la surdité. Mais elle est ambitieuse, car il s’agit d’être en mesure de pouvoir s’adapter à la communication de n’importe quel sourd. 

Combien de sourds sont en grande difficulté sociale et/ou de communication, ou veulent avoir le choix d’un dialogue en langue des signes avec leur médecin ? Il est impossible de répondre avec précision. Pour fixer un ordre de grandeur, on peut avancer (à partir de la file active de La Pitié-Salpêtrière près de 2 000 patients) le chiffre de 12 000 à 15 000 personnes en France,. 

En outre, le dispositif spécialisé peut être amené à répondre à d’autres situations, comme des patients devenus sourds ou malentendants, des patients présentant des troubles de la communication d’origine cognitive, des patients muets (trachéotomisés…), etc…

Les besoins émergeants

1 - Santé mentale

La santé mentale est manifestement le domaine prioritaire à développer. 

En effet, l’offre de soins adaptés est inexistante (en dehors de la région parisienne) .  Quelques rares psychologues ont une certaine connaissance de la LSF, travaillant pour la plupart en institution, mais aucun psychiatre ne la connaît.

Un important travail de sensibilisation doit être effectué auprès des professionnels de la santé mentale. A de rares exceptions près, ces derniers n’identifient jamais la surdité comme un obstacle à la communication, et n’utilisent pas d’interprète de LSF. Dans ces conditions, les difficultés diagnostiques, et a fortiori thérapeutiques, sont à l’évidence majeures, Environ la moitié des patients vus dans les Pôles sont en difficulté psychologique, et 15 % des consultants relèvent de soins psychiatriques. De plus, la grande majorité d’entre eux sont en demande de soins.

Les Pôles sont régulièrement sollicités par des professionnels sociaux ou des familles à la recherche d’un psychologue ou d’un psychiatre utilisant la LSF.

Les sourds en injonction de soins sur décision de justice ne disposent d’aucune structure adaptée. 

2 - Suivis de grossesse, accouchements, suivis du post-partum

La difficulté est majeure tout au long de la grossesse : défaut d’information des patientes, préparation à l’accouchement, déroulement des accouchements, soins du post-partum, soutien à l’allaitement, aide à la parentalité, très difficilement ou non mises en place, etc…

Un  travail en réseau a débuté dans plusieurs régions( avec sage-femmes libérales, interprètes, gynécologues..) Il doit se développer, initié avec toutes les équipes professionnelles concernées (maternités, pédiatres, PMI…).

3 - handicap visuel associé

Les troubles visuels sont, à l’évidence, particulièrement dramatiques chez les sourds. En particulier, la maladie d’USHER, maladie génétique associant une surdité congénitale avec l’apparition à l’adolescence d’une altération progressive du champ visuel, bien que très répandue, reste très largement méconnue, non dépistée, et très peu prise en charge en France .

Des consultation d’ophtalmologie pour les sourds (avec interprète systématique) sont nécessaires mais aussi des services de suite avec des instructeur en locomotion, opticien, psychologue..

4 - Suivi social

Les sourds sollicitent régulièrement les Pôles existant sur des dossiers sociaux, parfois complexes, liés à la santé :

· dossiers CO.T.O.R.E.P (AAH, RTH…),

· couverture maladie et ouverture de droits (CMU…), mutualisation,

· problèmes sociaux liés au travail (AT, gestion des arrêts maladie, relations avec l’employeur ou avec la médecine du travail…)

· prise en charge des Sourds étrangers en situation irrégulière,

· maisons de repos et de convalescence,

· hospitalisation à domicile,

· maintien à domicile et orientation des sourds âgés, etc…

De même, de nombreux professionnels sont demandeurs d’informations (structures, relais, dispositions sociales spécifiques…) et de collaborations.

5 – Nécessité d’une extension géographique de l’activité des pôles : la mobilité des Pôles 

Actuellement les Pôles se déplacent souvent à l’extérieur du CHU sur l’agglomération voisine mais sur le plan régional limite cette mobilité à un strict minimum nécessaire au bon fonctionnement intra-muros :

· relations avec les associations de sourds,

· contacts avec les équipes professionnelles à proximité,

· réunions institutionnelles d’information et d’organisation.

Cette mobilité minimale ne permet pas d’envisager le travail actif nécessaire de repérage des patients sourds en difficulté, d’analyse individuelle des situations, de collaboration active avec les équipes professionnelles et les autres établissements hospitaliers, etc…

De plus, l’envoi de documents écrits ne suffit pas à assurer une diffusion efficace de l’information sur la problématique d’accès aux soins et l’existence du Pôle. Elle ne peut se faire qu’au travers de collaborations pratiques sur des cas concrets. Rappelons que la surdité n’est qu’exceptionnellement vécue comme un obstacle à l’accès ou à la qualité des soins par l’ensemble des professionnels.

Ainsi, l’extension de la zone géographique réclamée fortement par les associations de sourds nécessite d’autres dispositifs. 

Deux sont possibles :

· des permanences médecins signeurs et interprètes dans les principaux hôpitaux. .

· Visiophonie : déjà utilisée depuis longtemps dans le domaine médical (télémédecine), est un outil prometteur pour les sourds. En effet, permettant de communiquer en LSF à distance, ses applications peuvent être multiples :

· les services d’urgence ou d’hospitalisation pourraient utiliser à distance un interprète d’astreinte la nuit ou les jours fériés,

· des services hospitaliers ou des professionnels en difficulté avec un patient sourd pourraient solliciter le Pôle à distance pour effectuer, par exemple, une consultation conjointe par visioconférence,

· des patients à domicile pourraient bénéficier d’un poste de visioconférence dans certaines situations le nécessitant. Ce dispositif existe déjà à titre expérimental dans le cadre de l’hospitalisation à domicile, mais n’a, pour l’instant, pas encore été utilisé avec des patients sourds.

La première phase d’un système de visiophonie serait la mise en place de réseaux régionaux de médecins libéraux et hospitaliers répartis sur toute la région. Connus des sourds, ils pourraient, en se connectant avec l’interprète du pôle, assurer les soins de proximité en LSF. Cela pourrait permettre de faire également, à distance, le diagnostic de la communication nécessaire, en cas de besoin et déclencher une réponse adaptée du pôle. 

III.2 Les orientations générales

La médiation : pour améliorer le recours aux soins et permettre une prévention à la santé adaptée à la façon de dire et de vivre des sourds la rencontre entre les milieux sourds et soignants doit se construire. Elle peut être facilitée par une médiation. Les pôles régionaux et les réseaux de professionnels bilingues en développement sont des espaces possibles de cette rencontre mais aussi des moyens à la disposition de tous les professionnels. Une compréhension réciproque est indispensable. Les professionnels doivent être en prise directe avec les préoccupations et le niveau de connaissance des milieux sourds. Les modes de communication particuliers des sourds doivent être à l’œuvre dans le système hospitalier.

La mixité (sourds-entendants) des équipes est une garantie de leur efficacité. Elle permet un travail linguistique quotidien  avec les réunions d’équipe en langue des signes, l’appropriation des habitudes de communication visuelle et des préoccupations des sourds. Par ailleurs, la présence de professionnels sourds contribue à rompre l’isolement des patients sourds hospitalisés.  

La langue des signes est une langue complexe qui nécessite plusieurs années d’apprentissage.  L’évaluation de sa maîtrise par les interprètes et par les soignants « signeurs » en fonction de leurs missions respective est une question de santé publique.

L’emploi d’interprètes : ceux-ci sont tenus au respect d’un code de déontologie. Ils sont neutres et observent le secret professionnel. Leur rôle est d’assurer des interprétations fidèles au discours initial sans ajouts ni résumés. Ils traduisent  intégralement les propos des professionnels et des sourds. Ils ne sont pas des médiateurs entre les sourds et les médecins.

Le lien avec le système général : si les interprètes offrent  la possibilité de recours aux soins en cas de situations difficiles, ils visent aussi à aider la mise en place d’une politique de santé publique pour les sourds dans tout le système général.

Un travail de sensibilisation et d’informations est indispensable pour que tout sourd qui le désire ait les moyens d’accessibilité nécessaires et un recours possible à un interprète sur tout le territoire français. 

Chaque établissement peut solliciter l’aide et les conseils des réseaux spécialisés pour une meilleure connaissance des milieux sourds, l’évaluation des moyens de communication nécessaire dans des situations concrètes.

L’aspect novateur du  dispositif spécialisé nécessite qu’il soit soumis d’emblée à une évaluation de son adaptation à des besoins largement invisibles jusqu’à ce jour.

