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    Présentation

    Les progrès accomplis en matière de technologie de l’implantation cochléaire procurent à l'enfant et à l'adulte, dans certains cas, une audition artificielle de remplacement lorsque l'audition naturelle fait défaut. Nulle magie pour autant. Une fois implantée chirurgicalement, la prothèse devra subir de nombreux réglages qui demanderont beaucoup de patience et de délicatesse. Un long temps sera nécessaire pour que le travail rééducatif permette à l’enfant sourd, qui ne parle pas, d’entendre, c'est-à-dire de saisir par la pensée ce qu'il aura ouï, et d’articuler quelques mots. D'autres, ayant entendu et parlé avant de perdre l'audition, auront un trajet généralement plus rapide. Dans cet ouvrage, l’auteur décrit et analyse en clinicien la façon dont les enfants accompagnés ont réagi dans leur chair, leur esprit et leur cœur face à l’appareillage venu bouleverser leur vie. Le travail psychothérapeutique, présenté avec un grand respect des personnes, ne masque ni les difficultés, ni les avancées. Il ne prétend pas répondre à toutes les questions. L’objectif est d’aider les familles, les sujets sourds porteurs d’implant et les professionnels à trouver du sens face à certaines situations incompréhensibles liées à l’effraction de cette nouvelle technologie aujourd’hui largement banalisée et aux impasses relationnelles qu’elle peut révéler. Sans préjugé ni dogmatisme, il montre comment il est possible d'œuvrer à l'humanisation du petit d'homme au-delà du secours de la technologie.
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Introduction




Je suis psychomotricien de formation et je travaille depuis trente ans avec des sujets sourds dans trois centres de soin de la région parisienne. Dans la fin des années 1980, j’ai rencontré des enfants sourds porteurs d’implants. Leur accompagnement m’a poussé à rencontrer d’autres professionnels, des familles, des adultes sourds, des adultes implantés. J’ai pu soigner ces enfants grâce au travail pluridisciplinaire en équipe et à ces rencontres extérieures.

Je voudrais témoigner ici de cette expérience en parlant de trois enfants suivis en thérapie, s’exprimant, à défaut de parole, par le dessin ou la mise en scène d’une façon qui m’a semblé « inouïe » ! Et cela en présentant, en parallèle, le vécu de deux adultes, porteurs d’implants eux aussi, qui ont bien voulu me confier leur journal que je rapporte en partie ici, ce dont je les remercie vivement. De ce fait, ce sont aussi ces cinq sujets qui portent témoignage.

La spécificité du psychomotricien est dans l’attention qu’il porte au corps de l’enfant, à sa constitution en tant que corps fonctionnel et relationnel, à ce qu’il exprime à l’insu de l’enfant, et enfin, à l’établissement d’un dialogue corporel. En effet, face à des enfants sourds, sans langue, le psychomotricien peut, par le corps et les objets, établir une relation et amener l’enfant vers le symbolique.

La surdité rend très aléatoire la relation de l’enfant avec son entourage. L’enfant sourd ne parle pas spontanément la langue orale car il ne peut reproduire des sons qu’il n’entend pas. Comment la circulation de l’affect est-elle possible alors avec les parents ? La famille espère que l’implant la permettra en rétablissant l’audition, comme les lunettes améliorent la vision. Bien au contraire, c’est la relation entre l’enfant et ses parents qui est à l’origine de la réussite de l’implant. Et c’est cette relation, coupée par la surdité (parents et enfants ne s’entendent plus, dans les deux sens du mot), que j’ai tenté de restaurer. Ou plutôt j’ai voulu montrer que l’enfant tout comme les parents la souhaitaient, sans parfois qu’aucun d’eux ne comprenne ce que l’autre voulait lui dire, et qu’ils pouvaient y réussir.

Permettre à des enfants d’être entendus pour que les professionnels et les familles les comprennent et voient l’urgence de l’échange avec eux, permettre une identification à l’enfant, permettre une identification à des familles qui ont réussi à faire circuler l’affect entre eux et leurs enfants, permettre une relation entre l’hôpital, les familles, les équipes qui suivent l’enfant, c’est cet espoir qui m’a soutenu tout au long de la rédaction de cet ouvrage.

L’implant cochléaire, nom que je vais souvent utiliser, par facilité, pour appareillage auditif par implantation cochléaire, est un nouvel appareillage, apparu en France en 1957 et proposé, par les hôpitaux, dans la fin des années 1980, aux parents pour leur enfant sourd profond et aux adultes devenus sourds. Il est composé d’une partie externe (contour, processeur vocal, antenne aimantée) et d’une partie interne : le récepteur-stimulateur, posé sous la peau, les électrodes dans la cochlée… Je présenterai plus en détail, dans le premier chapitre, cet appareillage, les réglages qu’il nécessite et les problèmes qu’il soulève.

En effet, l’implant demande du temps, beaucoup de temps pour permettre, mais pas toujours, à celui qui a été implanté d’entendre et de parler. Il demande un véritable apprentissage du cerveau, des ajustements réguliers (réglages), parfois insupportables, et des perturbations d’autant plus difficiles à vivre qu’elles ne sont ni comprises ni partagées par l’entourage. En 1993, le Comité consultatif national d’éthique, saisi par l’association Sourds en colère, souligne l’importance d’une relation existant entre les parents et l’enfant avant toute décision d’implantation, et recommande l’apprentissage de la langue des signes pour favoriser justement l’expression du ressenti de l’enfant.

L’enfant, que vit-il dans cette situation qui lui est imposée ? Comment nous transmet-il son vécu ? En rêve-t-il ? Le rêve est-il un point d’accroche de la relation ?

Il a très vite été clair pour moi que les changements de comportement de l’enfant sourd appareillé avaient un sens, souvent en lien avec un réglage et ses conséquences. C’est pour mieux comprendre ce que l’enfant cherche à transmettre de ce vécu, parfois traumatique, que j’ai choisi de comparer des enfants et des adultes également porteurs d’un implant cochléaire. Et j’ai très vite remarqué qu’il y avait des expériences et un vécu partageables chez les cinq sujets dont je vais parler : des moments de fatigue, de déprime, et enfin des moments de soulagement. Dès lors, j’ai noté les dates pour déterminer s’il y avait ces creux et ces sommets aux mêmes périodes, en lien avec les réglages de leur appareil auditif par implantation cochléaire. Cela sur un an, période qui correspond approximativement aux dix premiers réglages.

La démarche de ce livre se veut donc scientifique : mettre en parallèle les séances des enfants, entrecoupées par les réglages et la parole des adultes au sujet de ces mêmes réglages afin d’interroger leurs vécus.

Je parlerai donc ici de trois enfants, Stéphane, Béatrice et Kévin, ayant reçu un appareil par implantation cochléaire, le premier vers 3 ans et demi, la deuxième vers presque 5 ans, le troisième à deux reprises (pour la même oreille) autour de 3 ans, à trois mois d’intervalle. Je mettrai leur témoignage en regard avec celui de deux adultes, la première, Madame L., devenue sourde, a demandé un implant vers 50 ans, la seconde, Mademoiselle J., ayant eu une surdité évolutive, a demandé un implant à 18 ans. Ces deux femmes ont bien voulu me transmettre leur journal de bord, écrit d’abord pour elles. C’est ainsi que j’ai essayé de trouver du sens à ce que les enfants sans langue exprimaient par leurs corps, en établissant parfois des liens avec le vécu relaté par des personnes ayant entendu, ayant une langue et sachant écrire, à présent porteuses d’un implant.

Ces cinq sujets ne sont pas représentatifs de l’ensemble des sujets sourds porteurs d’implant. J’ai interviewé plusieurs adultes avant de choisir les journaux de bord, plus riches, de Madame L. et de Mademoiselle J., deux personnes extraordinaires de réceptivité et de présence. Enfin, les trois enfants dont je parle sont d’entrée des enfants que j’ai suivis en thérapie parmi plus d’une vingtaine d’autres. Je les ai choisis parce que l’une s’exprimait peu, en signes surtout (Béatrice), alors que Kévin et Stéphane n’avaient pas de langue pour s’exprimer. J’ai trouvé ces enfants prodigieux et susceptibles d’apporter à d’autres par leurs expériences et leur penser.

Ces trois enfants sont parmi les premiers enfants que j’ai reçus. Leur appareillage équivaut aux appareillages actuels. Ce sont soit des enfants qui n’ont jamais entendu et n’avaient pas de langue lorsque je les ai reçus (Kévin, Stéphane), soit, c’est le cas pour Béatrice, une enfant qui a perdu son audition et qui avait peu de relation à l’autre lorsque je l’ai reçue. Ma réflexion m’a permis de prendre un recul suffisant pour en discuter. Ces enfants posent des questions pertinentes : Comment l’enfant se constitue-t-il une image du monde ? comment s’identifie-t-il à l’espace auditif ? Comment constitue-t-il son espace corporel ? Comment accède-t-il à la codification de la pensée ? À la parole ?

Je ne parlerai pas ici d’enfants sourds qui maîtrisaient déjà une langue avant l’implantation. Le travail d’élaboration, de représentation et la maîtrise de la langue après implantation, ont été plus faciles pour eux que pour les enfants sans langue. Ils avaient notamment une représentation des bruits et avaient déjà une parole, même s’ils ont eu à faire le deuil d’une audition antérieure différente de l’actuelle avec l’implant.

Avec le recul, je dirai aussi que les choses sont très différentes pour un enfant ayant eu une méningite puis qui reçoit une implantation cochléaire. Celui-là doit faire le deuil du corps qu’il avait avant ses séquelles neurologiques. Il a vécu l’effraction et la douleur du traumatisme ainsi que la perte. Dans mon expérience, le travail avec Alice [1]  s’est en tout cas trouvé confirmé par celui d’autres enfants sourds porteurs d’implant ayant eu une méningite, et je ne peux que renvoyer le lecteur à ce travail princeps.

Travailler, c’est chercher du sens ensemble, émettre des hypothèses, se tromper et, parfois, ne pas se tromper, réfléchir et transmettre. J’ai toujours été aidé par le travail dans les équipes et avec les familles ; souvent elles trouvaient, avant moi, du sens.

J’espère que les interrogations que permettra la lecture de cet ouvrage enrichiront les familles comme les professionnels, que mon questionnement ouvrira de nouveaux champs d’exploration, en tout cas que les familles comprendront mieux ces corps étrangers que sont la surdité et l’appareil auditif par implantation cochléaire chez leur enfant.

J’espère surtout que tous, familles et professionnels, sauront entendre quelle puissance (inouïe ?) ont ces enfants de « dire » avec les objets, les jouets, les dessins. J’espère que j’ai su porter ici leurs paroles.







Notes du chapitre


			[1] ↑ 
		M. Cajal, « Masques et réappropriation du traumatisme par une enfant “implantée” », dans J.-M. Gauthier (sous la direction de), Le corps de l’enfant psychotique, Paris, Dunod, 1999, p. 253-279.




1. Présentation de l’appareil auditif par implantation cochléaire





L’appareil auditif par implantation cochléaire, connu actuellement sous le nom d’implant cochléaire, est un appareil récent qui est posé par opération chirurgicale. Je vais donner ici une description de cet appareil, du suivi qu’il exige après son implantation et évoquer les mouvements, les associations, les professionnels qui accompagnent l’implantation cochléaire des enfants.

Le fantasme laisse à penser d’abord aux familles que cet appareillage, comme les lunettes ou les contours d’oreille, permettra une réhabilitation sensorielle immédiate. « Mais à bien y réfléchir, je voudrais que l’implant efface mes difficultés de communication, qu’il me dispense de dire aux autres que je suis sourde, en un mot, qu’il efface ma surdité. C’est absurde ! » dit Madame L. Il n’en est rien, d’où les malentendus et les conflits fréquents lors des rencontres entre les familles, les équipes professionnelles et les associations de Sourds [1] . Je reprendrai également les propos de spécialistes au sujet de la complexité des réglages, de leurs progrès constants et des difficultés rencontrées.




Un peu d’histoire


L’implant cochléaire

La première expérience d’implantation sur l’être humain adulte a été faite par A. Djourno, C. Eyriès et B. Vallancien, en France, en 1957, avec une seule électrode. L’ancêtre des appareils par implantation cochléaire, tels qu’ils existent aujourd’hui, à savoir l’appareil multicanaux, a été posé la première fois par House, aux États-Unis, en 1967. En France, l’implantation cochléaire avec plusieurs électrodes a été réalisée par Chouard en 1973, à Paris.

L’implant cochléaire est indiqué, dans la fin des années 1980, aux parents pour leur enfant sourd profond (devenu sourd ou l’ayant toujours été), n’ayant pas un gain prothétique important (avec un appareillage contour d’oreille) ou à qui ce gain ne permet pas l’intelligibilité de la parole. Il est également indiqué pour les enfants qui ont une surdité sévère mais qui ne perçoivent pas les aigus. Enfin, il est proposé aux adultes devenus sourds. Des bilans et examens permettent d’établir ces indications [2] .

La Fédération française des implantés cochléaires dénombre 800 enfants porteurs de cet appareil à la fin de 1999 [3] , toutes marques confondues. Il y a eu 303 enfants porteurs d’implants de plus en 2005 selon la Haute Autorité de la santé [4] . Le financement des implants a fait l’objet d’une dotation ministérielle jusqu’à 2009. Les frais de l’implant et l’acte de chirurgie sont assurés, depuis le 6 mars 2009, par la Sécurité sociale. En 2008, la dotation ministérielle était d’environ 680 implants par an, dont la moitié pour les enfants [5] . Pour E. Radafy [6] , « les chiffres français sont a priori tabous ». Je n’ai pas trouvé de comptabilité du nombre d’enfants porteurs d’implants, en France. Cela doit être de l’ordre de 3 000 enfants aujourd’hui.

Le prix d’un implant est de 22 000 euros environ. Son coût global (investigation, implantation, suivi de l’enfant) se situe autour de 45 000 euros. L’assurance du matériel (100 à 300 euros par mois) et l’achat des piles (remboursement entre 70 et 100 euros sur 200 euros de dépense possible) sont à la charge de la famille [7] .




Langue des signes et oralisme

Platon (427-347 av. J.-C.) parle le premier de la langue des signes comme étant nécessaire aux sourds. Les monastères cisterciens (obligeant leurs moines à faire vœu de silence) permettent au Moyen Âge le développement de cette langue auprès des sourds. Les premières formes d’alphabet manuel sont inventées en Italie au XIIe siècle. Au XVIe siècle, Léonard de Vinci et Montaigne, puis, au XVIIe, Descartes, reconnaissent la parole humaine des sourds.

En 1880, dans un contexte européen qui veut dans chaque pays une langue nationale au détriment des langues régionales et singulières, et dans un contexte religieux qui souhaite l’expression de la langue avec le minima de corps, à savoir la voix, la langue des signes est interdite au congrès de Milan. Mais, en 1909, Binet et Simon, deux psychologues, dénoncent la cruauté et l’inefficacité de la méthode orale pure, les sourds vivant un échec douloureux au niveau scolaire. En 1960, le linguiste W. Stockoe démontre que la langue des signes est bien une langue. Vers les années 1980, les professionnels travaillant avec des sujets sourds découvrent que la LSF (langue des signes française) peut tout dire et tout traduire. Ils entrent en relation avec les sourds.

Dans le début des années 1990, une partie de la communauté sourde voit dans l’implantation une poursuite de l’interdit de la langue des signes, une menace pour la culture sourde et au final une extermination des sourds. Certains donnent comme signifiant d’« implant cochléaire » : la main configurée en revolver posé derrière l’oreille. L’implant est perçu comme une poursuite de l’idéologie oraliste qui a échoué [8] . Les associations de sourds s’interrogent sur l’information qui est faite aux familles, les indications et prescriptions médicales et le suivi des enfants [9] .

En 1991, la loi Fabius [10]  autorise le bilinguisme et donc l’utilisation de la langue des signes dans les établissements recevant des enfants sourds : « élément capital pour son intégration scolaire, sociale et professionnelle […] il faut assurer la liberté de choix de l’enfant et de sa famille [11]  ». La Haute autorité de santé écrit : « Il est recommandé aux professionnels de santé de ne plus transmettre l’idée selon laquelle l’acquisition précoce de la langue des signes retarderait l’acquisition de la langue orale chez de jeunes enfants car aucun argument scientifique n’étaye cette idée [12] . » Les traces de ce conflit n’en restent pas moins encore sensibles, expliquant en particulier les réticences des associations de sourds à l’égard des implants ainsi que celles des médecins à l’égard de la LSF [13] .




Questionnements éthiques

En 1993, le Comité consultatif national d’éthique français [14]  (CCNE) est saisi par l’association Sourds en colère. Les thérapeutes recevant des enfants sourds porteurs d’implants rapportent à ce comité la souffrance engendrée par une expérimentation peu encadrée. Le CCNE souligne l’importance d’une relation existant avec l’enfant et recommande l’apprentissage de la langue des signes. Il ne pose pas d’âge limite pour l’implantation. Des enfants sans langue ni parole continuent donc d’être implantés. Des professionnels travaillant auprès des enfants sourds constituent alors un groupe d’études sur les problèmes éthiques posés par l’implantation cochléaire. Les associations françaises (Gestes, Ramsès, Octogone), européennes (ESMHD) et internationales (CIPS) recueillent un travail clinique qui aboutit à différentes publications [15] . L’Agence nationale pour le développement de l’évaluation médicale [16]  est chargée par le ministre délégué à la Santé de recenser les résultats et les complications des implantations chez les enfants sourds dits « prélinguaux [17]  », en 1994. Elle donne des éléments mais pas de réponse. Un journal écrit alors : « Les implants pour enfants sourds en liberté surveillée [18] . » Une étude demandée par la direction générale de l’Action sociale sur le suivi longitudinal sur « dix ans d’enfants sourds prélinguaux implantés », est faite au Centre technique national d’études et de recherches sur les handicaps, et donne un bilan en 2006 [19] .

F. Gorog et ses collaborateurs [20]  soulignent le manque de prise en compte d’un bilan psychologique fait par un psychologue.

Y a-t-il des troubles du comportement en lien avec l’implantation ou les réglages ? C’est une des questions auxquelles cet ouvrage cherche à répondre.






L’appareil auditif par implantation cochléaire et ses réglages


L’implant

L’implant est composé d’une partie externe (microphone, processeur vocal, antenne aimantée) recevant le signal acoustique, l’amplifiant et le transformant en micro-impulsions électriques selon un codage spécifique. C’est le processeur vocal qui transforme les informations sonores en informations électriques.

Cette impulsion est transmise par une antenne au récepteur-stimulateur, posé sous la peau, à l’intérieur de l’os fraisé de la mastoïde, puis acheminée vers dix à vingt électrodes au travers de la cochlée. L’énergie est fournie par des batteries rechargeables ou par des piles jetables. Une dizaine de réglages est nécessaire la première année, puis une à deux fois par an, en moyenne. L’implantation se fait sous anesthésie. L’intervention dure deux à trois heures.




Les réglages

« Le réglage d’un implant cochléaire consiste à introduire dans le processeur vocal tous les paramètres nécessaires à la stimulation de chaque électrode, afin que le patient soit stimulé de façon optimale », rappelle J.-P. Piron [21] . Il y a quelques années, le processeur existait sous forme de boîtier tenu sur le torse (sur le dos ou sur le ventre) par un « harnais ». À présent, il est miniaturisé le plus souvent dans un contour d’oreille. Il y a, dans l’appareil auditif par implantation cochléaire, « une partie analytique qui capte le signal acoustique, l’analyse et le met en forme, et une partie effectrice qui stimule le nerf auditif avec des impulsions électriques [22]  ».

Beaucoup de paramètres complexes sont à gérer par un spécialiste du réglage. Il est à noter que les régleurs peuvent être des médecins ORL, des audioprothésistes, des orthophonistes ou des ingénieurs.

L’implant est posé du côté du vestibule physiologiquement le moins performant.

Le seuil de stimulation électrique minimum nécessaire pour induire une sensation auditive utile est le seuil « T ». Il est recherché sur chaque électrode. Le seuil « C » ou « M » est le seuil de confort : « C’est le seuil de stimulation électrique au-delà duquel la stimulation commence à devenir désagréable [23] . » Ce passage obligé peut être mal vécu par l’enfant, souvent parce qu’il était dans le silence ou en raison de fantasmes que l’enfant associe au réglage ou par l’effraction qu’il vit, au niveau des barrières corporelles et des défenses psychiques [24] , ou enfin parce que la stimulation est douloureuse. Les régleurs sont très prudents, précautionneux. J’ai assisté moi-même à des réglages d’implants [25]  chez des enfants que je ne connaissais pas. « La dynamique électrique est la différence entre les deux niveaux “T” et “C” pour chaque électrode [26] . » Les spécialistes pensent que cette dynamique est liée à celle du nerf auditif du patient et à la quantité de fibres qui fonctionnent.

Madame L. [27]  me dira, par exemple : « Le seuil le plus faible, alors ça, ça va avec l’implant on l’entend ou on l’entend pas, ça c’est clair. Je me souviens, il y a des moments, on est tellement tendu qu’on a l’impression d’avoir des sensations sonores alors qu’on les a pas. »

Le réglage est effectué avec l’aide d’un logiciel fourni par le constructeur. Il est spécifique à chaque marque d’appareil. Mais « sachant qu’il y a de grandes variabilités entre les patients, il est impossible de prévenir sur une surstimulation, due à une erreur de manipulation [28]  ». C’est-à-dire que le réglage se fait de façon empirique et a besoin d’un logiciel pour obtenir de meilleurs résultats. Ainsi, des stimulations peuvent disparaître ou se manifester toutes ensemble selon la loi du tout ou rien, comme cela sera le cas pour Béatrice (chapitre 3).

Autre information importante, c’est l’impossibilité de comparer des réglages. Chaque enfant a une temporalité singulière de ses réglages. Seul le ressenti, comme je le montrerai, peut être mis en lien d’un sujet à un autre s’il y a expression du sujet et partage de ce vécu.

Les praticiens sont prudents et augmentent faiblement les intensités par « pas [29]  » réguliers, en tenant compte ou non de l’avis du sujet ou en observant son comportement s’il n’a pas de langue. Il est aisé de comprendre que le réglage soit beaucoup plus délicat chez les enfants !

« Le réglage chez l’enfant est beaucoup moins précis [30] . » Notamment parce que l’enfant qui n’a jamais entendu n’a pas une audition de référence, et, s’il n’a pas la langue des signes ou la langue orale, ne peut exprimer ce qu’il ressent. Les seuils de réaction violente des enfants sont différents d’un sujet à l’autre et parfois en deçà des seuils imaginés : « Dans notre expérience on a vu des enfants réagir violemment à des valeurs bien inférieures et refuser tout réglage pendant plusieurs semaines [31] . » Parfois même dès le premier réglage : « On n’est jamais trop prudent, surtout au début et chez l’enfant en particulier, qui ne sait pas toujours ce qui l’attend lors des premières séances de réglage. Si la stimulation est trop forte, on risque de passer beaucoup de temps à récupérer la confiance d’un enfant qui aura été surpris ou qui aura eu mal lors d’un premier réglage [32] . »

La qualité du réglage s’évalue à la précision des réponses de l’enfant au niveau verbal (babillage inclus) dans les jours qui suivent.

« Toute modification de réglage ou tout changement de matériel (en particulier de micro mais aussi parfois d’antenne) peut dégrader les performances, au moins en termes de qualité, si ce n’est aussi en niveau de compréhension [33]  », comme en témoignent par exemple Madame L. et Mademoiselle J., entre autres [34] .

« Il est bon d’interroger le patient pour savoir […] s’il est gêné par certains bruits et ce qu’il aimerait qu’on améliore [35]  ». D’où l’importance

qu’une bonne relation soit établie entre la famille et l’enfant, entre le régleur et l’enfant, et qu’une certaine forme de langage commun permette à ce dernier de comprendre et de s’exprimer.
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* L’antenne est petite sur le premier dessin car elle est représentée en arrière de l’oreille. Elle a en moyenne 4 cm de diamètre alors qu’une oreille a une hauteur d’environ 6 cm. Le boîtier représente le processeur vocal qui peut être aussi un étui épinglé à la chemise de l’enfant.







Risques et inconvénients

Il y a de rares complications liées à l’implantation, bien gérées par l’équipe hospitalière qui doit en informer la famille : quelques méningites (il y a maintenant une vaccination avant l’implantation avec des rappels) ; quelques rares déplacements du récepteur sous-cutané dans la logette de contention ; d’encore plus rares effractions de la dure-mère ; stimulations du nerf facial ; œdèmes ; infections ; intrusions dans l’appareil vestibulaire. Elles sont rares mais elles existent et sont peu rapportées.

De même, après l’opération, il y a parfois des nausées et des vertiges, vite disparus.

Enfin, il est important de souligner la fatigue. Des enfants sortent de classe pour aller aux toilettes et s’y faire oublier tant ils sont saturés par les stimulations. Madame L. ajoute : « Il y a une chose qu’il faut savoir au niveau de l’implant, c’est la fatigue engendrée. C’est phénoménal ! Je crois que personne ne peut l’imaginer. Je crois qu’il faut d’abord dire à un enfant que l’implant peut se couper. Il faut lui laisser le loisir de le couper. C’est capital ! Pour moi, il suffit d’une demi-heure, vingt minutes pour récupérer […]. Au bout d’un moment, on finit par ne plus rien entendre tellement on est fatigué, épuisé, abruti. C’est pas la peine d’insister. Ça c’est important [36]  ! »

Parfois, un enfant a sur son processeur plusieurs positions de réglage pour pouvoir revenir à un réglage antérieur (c’est souvent la famille qui le fait) ou plus confortable, ou pour passer au suivant. Mais encore une fois, cela implique un mode de relation entre l’enfant et ses parents.

Les façons de faire des réglages ont beaucoup évolué durant ces dernières années. « Le réglage des implants cochléaires est une activité relativement récente, pour laquelle aucune règle n’est formellement établie. Chaque régleur a sa façon de procéder, selon son expérience [37] . » « On est dans un contexte de recherche clinique [38]  », conclut Piron.




Suivi de l’enfant après implantation

Les réglages successifs ne constituent pas le seul suivi de l’enfant après une implantation cochléaire… Outre le ou les régleurs et les médecins ORL : les orthophonistes vont accompagner l’enfant dans un travail de détection des sons et d’appropriation de la fonction d’alerte, dans un travail de discrimination (pour comprendre le contenu du message sonore), d’identification des mots, des phrases, de reconnaissance et de compréhension de la parole [39] . Ce dont vont témoigner, en partie, les adultes porteurs d’implant dans ce livre. Les enfants en souffrance pourront rencontrer des psychiatres ou des psychologues voire des psychomotriciens [40] . Après l’implantation, de multiples bilans sont faits : orthophoniques, psychologiques, afin de faire le point sur l’évolution de l’enfant. L’ouvrage va interroger le « travailler ensemble » de ces professionnels.

« Enfin et surtout, reconnaissons que nous sommes parfois impuissants à donner à certains une bonne communication à travers l’implant malgré nos efforts [41] . »


La réhabilitation de l’audition chez l’enfant demande donc du temps du fait de la complexité de l’appareil auditif par implantation cochléaire. Cette démarche ne saurait éliminer tout empirisme. Qu’en vit l’enfant ? Les mouvements associatifs et professionnels, soucieux de son bien-être, sont touchés par les signes de souffrance qu’ils peuvent constater chez lui au cours de la première année qui suit l’implantation. Des incidents imprévisibles peuvent toujours arriver.

Nous faisons l’hypothèse que, derrière ces signes de souffrance, c’est bien la coupure de la relation entre l’enfant et ses proches qui est au centre du malaise.
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