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> ÉDITORIAL // Editorial

PERSONNES SOURDES OU MALENTENDANTES : AMÉLIORER LA COMMUNICATION  
ET L’ACCESSIBILITÉ DE LA SOCIÉTÉ POUR AMÉLIORER LEUR SANTÉ
// DEAF OR HEARING IMPAIRED PEOPLE: BETTER COMMUNICATION AND ACCESS  
TO SOCIETY TO IMPROVE THEIR HEALTH

Geneviève Gueydan

Directrice générale de la Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie, Paris

Le handicap auditif est assez méconnu en France. 
Il y concerne pourtant plus de 5 millions de personnes. 
Ce handicap sensoriel est invisible, mais les études 
présentées dans ce BEH consacré à la santé des 
personnes sourdes ou malentendantes nous livrent 
des enseignements qui doivent nous permettre de 
nous mobiliser collectivement.

De nombreux témoignages de personnes sourdes et 
de leurs familles montrent que la difficulté à maîtriser 
une langue (langue française et/ou langue des signes 
française) explique, en partie, la détresse psychologique 
chez les populations sourdes ou malentendantes. Le 
Baromètre santé Sourds et malentendants, réalisé par 
l’Institut national de prévention et d’éducation pour la 
santé (Inpes) en 2011-2012, révèle que la prévalence 
des pensées suicidaires et des tentatives de suicide 
est nettement plus élevée chez les personnes sourdes 
ou malentendantes que dans l’ensemble de la popula-
tion (A. Sitbon et coll.). Les limitations d’activités dues 
aux troubles de l’audition et la fatigue fréquente liée 
à la communication au quotidien en sont les princi-
pales causes. Les chiffres de cette étude confirment 
l’urgence d’une accélération de la mise en accessibi-
lité de notre société. Si l’action des pouvoirs publics 
y contribue (expérimentation d’un dispositif d’accès 
à la téléphonie, développement de l’accès aux infor-
mations audiovisuelles, accessibilité des services 
publics), elle suppose l’implication de tous les acteurs 
pour qu’ils se rendent eux-mêmes accessibles à leurs 
publics sourds ou malentendants. Sans accessibilité 
de  l’environnement à leur handicap, les personnes 
sourdes ou malentendantes continueront de peiner 
pour accéder aux études de leur choix, à une vie 
professionnelle épanouissante ainsi qu’à la culture. 

La description épidémiologique des surdités sévères 
et profondes de l’enfant en France (M. Delobel-Ayoub 
et coll.) rappelle qu’au-delà de la prise en charge de 
qualité qui doit être proposée à chaque enfant sourd, 
c’est l’accès à la communication et à une langue qui 
doit rester le pilier de son projet éducatif. La refonte 
du dispositif national d’information sur la surdité  (1) 

 (1) Il est composé d’une plateforme téléphonique : 0812 040 040 
(numéro d’appel au tarif local) et d’un site internet : www.surdi.info.  
Ce service a pour mission de délivrer, en temps réel, une infor-
mation neutre et fiable aux publics concernés par la surdité, en 
particulier aux parents qui découvrent la surdité de leur enfant 
et aux personnes qui deviennent sourdes.

va dans ce sens, ainsi que les travaux engagés par 
les pouvoirs publics pour que chaque enfant sourd 
accède à un parcours scolaire conforme à son projet 
linguistique. À cet égard, l’accompagnement des 
parents qui découvrent la surdité de leur enfant reste 
essentiel : l’accès du jeune sourd à une langue et à 
la communication passe d’abord par la fluidité de 
ses échanges avec sa famille. La mobilisation des 
acteurs, à la fois de la santé et du champ éducatif, 
est essentielle. En outre, la mise en place progressive 
d’un programme de dépistage de la surdité perma-
nente néonatale, dont le cahier des charges national 
a été publié par arrêté du 3 novembre 2014, permettra 
d’améliorer la description de ces surdités, de leurs 
étiologies et de leurs prises en charge.

Autre objectif d’accessibilité qui s’impose aux diffé-
rents acteurs des politiques publiques, celui des soins. 
L’accès aux soins des personnes avec handicap 
auditif est l’objet même des unités régionales hospi-
talières d’accueil et de soins pour les sourds (Urass), 
également présentés dans ce numéro (B. Mongourdin 
et coll.). La barrière de la communication ne met 
pas en situation de handicap les seules personnes 
sourdes, mais également les médecins et autres 
soignants. C’est donc au sein même de  l’hôpital que 
se réalise l’accessibilité. Parti d’une unité pionnière 
implantée à l’hôpital de la Pitié-Salpêtrière à Paris, 
le réseau compte désormais 18 unités  régionales 
en France. Leur fréquentation confirme au  quotidien 
l’utilité  d’offrir un parcours de soins adapté aux 
patients sourds. La mixité des équipes, composées 
de professionnels sourds ou malentendants et enten-
dants, montre encore une fois l’intérêt d’une approche 
par des pairs, à même de garantir une réelle prise 
en compte de l’existence même des personnes 
concernées.

À travers ses travaux sur l’accessibilité de l’informa-
tion, le financement de structures de diagnostic et 
d’accompagnement et la mise en œuvre du schéma 
national pour les handicaps rares (situations qui 
concernent notamment les personnes en très grand 
déficit de communication), la Caisse nationale de 
solidarité pour l’autonomie prend sa part, aux côtés 
du Ministère des Affaires sociales et de la Santé 
et avec d’autres acteurs institutionnels, comme 
l’Inpes, ou associatifs, dans le chantier visant à 
prendre en compte le handicap auditif dans toutes 
ses dimensions. Une amélioration de la situation des 
personnes avec handicap auditif du point de vue 

http://www.surdi.info
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de la communication et de l’accessibilité de la société 
constitue un enjeu très fort pour l’amélioration de leur 
état de santé. C’est sans doute le message impor-
tant que l’on peut faire passer via la publication de 
ce BEH. n
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Résumé // Abstract

Les deux registres français de handicaps de l’enfant, qui couvrent les départements de la Haute-Garonne 
(RHE31), de l’Isère, de la Savoie et de la Haute-Savoie (RHEOP), ont notamment pour mission un enregistrement 
systématique des cas de surdités bilatérales sévères et profondes chez les enfants âgés de 7 à 8 ans.

Les inclusions dans les registres sont basées sur la consultation des dossiers médicaux et sur les résultats 
d’audiométries, les surdités bilatérales sévères ou profondes étant définies par une perte auditive à la meilleure 
oreille strictement supérieure à 70 décibels (dB).

La prévalence globale à 8 ans pour les enfants nés entre 1997 et 2005 était de 0,58 [0,5-0,7] pour 1 000 enfants 
résidant dans les départements couverts par les registres. L’étiologie était connue dans environ la moitié des 
cas et une origine génétique était retrouvée dans plus de 30% des cas. Parmi les cas d’origine non génétique, 
une origine infectieuse pré ou post-natale était le plus souvent en cause. Des facteurs de risque périnatals étaient 
présents dans 14% des cas pour lesquels l’étiologie précise n’était pas identifiée. Les surdités étaient associées 
à d’autres déficiences dans un certain nombre de cas : le plus souvent (11%) à une déficience intellectuelle 
légère ou plus sévère, mais aussi à des déficiences motrices (7%), à une épilepsie (4%) ainsi qu’à des troubles 
envahissants du développement (3%). Les modalités de scolarisation proposées étaient différentes selon les 
départements étudiés.

La généralisation du dépistage néonatal de la surdité et les progrès dans les diagnostics précoces  permettront 
une meilleure observation et description des surdités et de leurs étiologies. Cependant, l’augmentation de 
la prévalence des cas pendant l’enfance nécessite une surveillance épidémiologique maintenue à distance 
de la période néonatale.

The two French childhood disability registries that cover the districts of Haute-Garonne (RHE31), Isère, Savoie 
and Haute-Savoie (RHEOP) systematically register the cases of severe and profound bilateral hearing loss 
in children aged 7 to 8 years. 

The inclusions in the registries are based on the consultation of medical records and the results of audiometry, 
severe or profound bilateral hearing loss being defined by a hearing loss in the better ear strictly higher than 
70 decibels (dB).

The overall prevalence at 8 years for children born between 1997 and 2005 was 0.58 [0.5-0.7] per 1,000 children 
living in the districts covered by the registries. The etiology was known for about half of the cases and a genetic 
origin was found in more than 30% of the cases. Among the cases of non-genetic origin, pre- or post-natal infec-
tious causes were most often involved. Perinatal risk factors were present in 14% of the cases when the precise 
etiology was not identified. Hearing loss was associated with other deficiencies in a number of cases: most often 
with a mild, severe or profound intellectual disability (11%), but also with motor impairments (7%), epilepsy (4%) 
as well as autism spectrum disorders (3%). The types of schooling offered were different across the study areas.
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