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Résumé

Actuellement, les enfants sourds polyhandicapés peuvent profiter d’'une implantation
cochléaire. Cependant, peu d’'informations précises existent sur les bénéfices qu’ils
peuvent espérer a la suite de celle-ci. Or, afin de prendre une décision la plus sereine
possible au moment de l'implantation cochléaire, les parents comme les équipes
meédicales doivent connaitre les bénéfices envisagés, les difficultés possibles et les
risques encourus. Pour ce faire, cette étude avait pour objectif de créer un
guestionnaire permettant d’évaluer les bénéfices de I'implantation cochléaire chez les
enfants sourds polyhandicapés. Il a ensuite été transmis a sept familles ayant un
enfant sourd polyhandicapé implanté cochléaire.

Par la suite, 'analyse des réponses a mis en évidence les avantages percus par ces
familles & savoir le développement de nombreux précurseurs a la communication, de
meilleures performances en reconnaissance auditive et en compréhension
contextuelle, davantage d’interactions avec leur environnement et une amélioration de
la qualité de vie avec une plus grande autonomie. Cependant, les avis divergent entre
les familles interrogées et une grande variabilité existe quant aux bénéfices percus de
l'implantation cochléaire chez ces enfants. De plus, les avantages obtenus sont bien
différents de ceux envisagés pour les enfants sourds sans déficiences associées qui
ciblent principalement le développement du langage oral.

Finalement, ce questionnaire créé pour cette étude pourra étre utilisé dans la pratique
clinique en vue d’améliorer I'évaluation et la prise en soin des enfants sourds

polyhandicapés bénéficiant d’'un implant cochléaire.

Mots clés : surdité, polyhandicap, implantation cochléaire, enfant, évaluation,

bénéfices, questionnaire

CHAPELON
(CC BY-NC-ND 2.0)



Abstract

Currently, deaf children with multiple disabilities can benefit from cochlear implantation.
But, there is little accurate information on the benefits they can expect from this
procedure. In order to decide cochlear implantation, parents as well as medical teams
must know the possible advantages, difficulties and risks involved. Therefore, the
purpose of this study was to create a questionnaire to assess the benefits of cochlear
implantation in deaf children with multiple disabilities. It was then submitted to seven
families with a cochlear implanted polyhandicapped child.

Subsequently, the response analysis highlighted the benefits perceived by these
families, which are development of many precursors to communication, improved
performance in auditory recognition and contextual understanding, more interactions
with their environment and improved quality of life with greater autonomy. However,
opinions differ between the interviewed families, and there is a great variability in the
perceived benefits of cochlear implantation on these children. Moreover, the obtained
benefits are very different from those expected for deaf children without associated
disabilities who mainly focus on the development of oral language.

Finally, this questionnaire created for this study could be used in clinical practice to
improve the assessment and care of deaf polyhandicapped children after cochlear

implantation.

Key words : deafness, multiple disabilities, cochlear implantation, child, evaluation,

benefit, questionnaire
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I. Partie théorique
L’ « implant cochléaire est un dispositif médical électronique destiné a restaurer
l'audition de personnes atteintes d'une perte d'audition sévere a profonde et qui
comprennent difficilement la parole a l'aide de protheses auditives. » (CISIC, 2019).
Chez l'enfant, I'implantation cochléaire vise principalement & développer la parole
(HAS, 2007, 2012). Or, I'existence de handicaps sévéres associés a la surdité réduit
la probabilité que I'enfant accéde a la compréhension et a 'expression orale (Beer et
al., 2012). Par conséquent, peu d’'implantations cochléaires ont été réalisées chez des
enfants sourds polyhandicapés et les bénéfices de I'implantation chez ces enfants ne
peuvent étre évalués avec les mémes méthodes que chez les enfants sourds sans
troubles associés (Hashemi & Monshizadeh, 2016; Steven et al., 2011). Pourtant, pour
bien accompagner les familles dans la décision d'implantation cochléaire, il est
essentiel d’avoir des connaissances plus précises sur les résultats qui peuvent étre
attendus de I'implantation cochléaire en cas de polyhandicap.
Le travail qui va suivre vise donc a élaborer un questionnaire permettant d’évaluer les
différents aspects de la communication, et plus généralement la qualité de vie chez
les enfants sourds polyhandicapés bénéficiant d’'un implant cochléaire, et de tester ce
questionnaire auprés de familles d’enfants polyhandicapés implantés.
Aprés un état des lieux sur les conséquences de la surdité en cas de polyhandicap et
les connaissances issues de la littérature sur I'implantation cochléaire dans ce
contexte, les questions de recherches et les hypothéses seront exposées.
La deuxieme partie détaillera le protocole expérimental utilisé afin de répondre a la
problématique. Les résultats obtenus seront ensuite présentés. Enfin, une réflexion

sur ce travail sera menée avant de dégager des perspectives pour la pratique clinique.

1. Le polyhandicap

1.1 Définition
Le terme « polyhandicap » est défini comme « un handicap grave a expressions
multiples avec déficience motrice et déficience mentale sévére ou profonde, entrainant
une restriction extréme de I'autonomie et des possibilités de perception, d’expression
et de relation » (ANESM, 2018; INSERM, 2004). Les personnes polyhandicapées
présentent une déficience intellectuelle, avec un Quotient Intellectuel (QI) égal ou
inférieur & 70 (Roush et al., 2004). Elles ont constamment besoin d’aide au quotidien
(Petry et al., 2005, 2007) et cette fragilité s’intensifie au fil du temps (INSERM, 2013).

1
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1.2 Prévalence et étiologies
En France, la prévalence du polyhandicap est estimée entre 0,7 et 1,28 % et il y a 880
nouveaux cas par an (Billette de Villemeur et al., 2012). La cause du polyhandicap est
d’origine prénatale dans la moitié des cas, périnatale dans 15%, postnatale pour 5%,
et dans 30 a 40 % des cas elle n’est pas connue (INSERM, 2013).

1.3 Répercussions de ces déficiences

Les multiples déficiences des personnes polyhandicapées complexifient leur
exploration du monde environnant et leurs interactions avec autrui (ANESM, 2018;
Petry et al., 2005; Rofidal, 2016). Les déficits cognitifs et les troubles moteurs bucco-
faciaux limitent leur acces au langage oral (Crunelle, 2018, p. 6). Leurs difficultés
gestuelles et visuo-motrices rendent aussi plus difficile la communication non-verbale
(ANESM, 2018; INSERM, 2013; Toscanelli, 1991).

De plus, leur représentation du temps altérée et morcelée complique encore leurs
échanges avec autrui et plus largement leur vie quotidienne (Zucman, 2013). Ainsi, la
plupart des personnes polyhandicapées ont des difficultés a s’intégrer socialement
(Petry, Maes, & Vlaskamp, 2009a). Toutefois, des interactions sociales peuvent
s’établir, par « une capacité a répondre aux sollicitations, I'attention conjointe, la co-
régulation des comportements et une composante émotionnelle » (Hostyn et Maes,
2009, cité par INSERM, 2013). Il est donc important de faciliter autant que possible les
entrées sensorielles pour permettre a I'enfant polyhandicapé de développer ses
competences relationnelles et limiter linstallation de troubles du comportement

supplémentaires.

2. Surdité congénitale associée a un polyhandicap
2.1 Epidémiologie et prévalence

D’aprés I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS, 2019), la déficience auditive
survient « lorsqu’'une personne n’est pas capable d’entendre aussi bien qu’une
personne ayant une audition normale, le seuil étant de 25 dB ou mieux dans les deux
oreilles. La perte d’audition peut étre légére, moyenne, sévére ou profonde. ».

Un nouveau-né sur 1000 naissances est concerné par une déficience auditive sévere
ou profonde (Loundon et al., 2009, p. 31) et une surdité peut aussi survenir au cours

des premiers mois de la vie.
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Environ 30 & 40 % des enfants présentant une déficience auditive neurosensorielle ont
des incapacités supplémentaires (Berrettini et al., 2008). Ces handicaps associés,
vestibulaires, visuels ou neurodéveloppementaux, plus ou moins graves, peuvent aller
jusqu’au polyhandicap (Daneshi & Hassanzadeh, 2007) et il est important de les
prendre en compte dans le choix de la réhabilitation de la surdité (SFORL, 2018).
L’absence de publications portant spécifiquement sur I'association entre surdité et
polyhandicap rend difficile I'estimation de sa prévalence.

Les causes les plus fréquentes de surdité avec polyhandicap sont 'embryofcetopathie
a cytomégalovirus (CMV), les méningites bactériennes et les anoxies périnatales
(Lina-Granade et al., 2006). En particulier, l'infection congénitale a CMV, premiére
cause non génétique de surdité neurosensorielle, est grande pourvoyeuse de troubles
du neurodéveloppement allant jusqu’au polyhandicap (Teissier et al., 2014).

Dans ce contexte de polyhandicap, la surdité engendre de multiples conséquences.

2.2 Conséquences de la surdité en cas de polyhandicap

Comme laudition contribue a la représentation du monde environnant et est
essentielle pour les interactions avec autrui, la déficience auditive majore les difficultés
relationnelles et cognitives de I'enfant polyhandicapé, augmentant sa tendance au repli
sur soi (Bonnard, 2006).

Par ailleurs, I'existence d’un polyhandicap rend plus complexes le diagnostic de la
surdité, I'adaptation et le port des appareils auditifs amplificateurs ainsi que la
rééducation (Berrettini et al., 2008). En effet, chez ces enfants, il est plus difficile de
recueillir des seuils d’audition précis et certains probléemes médicaux associés
nécessitent une prise en charge prioritaire par rapport a celle de la déficience auditive
(Steven et al., 2011). Cependant, des moyens de réhabilitation de I'audition peuvent

tout de méme étre envisagés.

3. L’implantation cochléaire

3.1 Principes et fonctionnement de I'implant cochléaire
L’'implant cochléaire est un appareil auditif implantable permettant de restaurer
'audition de personnes souffrant de surdités sévéres ou profondes (Loundon et al.,
2009, p. 31).
Il est composé d’une partie externe et d’'une partie implantée dans le rocher (CISIC,

2019). Le processeur externe capte les sons par le biais d’'un microphone, puis les

3
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transforme en signaux électriques qui sont transmis a la partie interne et vont stimuler
les fibres du nerf auditif grace a des électrodes insérées dans la rampe tympanique de
la cochlée (HAS, 2012). La présence du nerf auditif est ainsi une condition nécessaire
a limplantation cochléaire (Leybaert & Colin, 2007) mais d’autres critéres doivent

€galement étre respectés.

3.2 Indications d’implantation cochléaire chez I’enfant

L’implantation cochléaire est indiquée « en cas de surdité neurosensorielle sévére a
profonde bilatérale » (HAS, 2012). Une surdité est qualifiée de sévere lorsque la perte
moyenne est comprise entre 71 et 90 dB et de profonde entre 91 et 119 dB (BIAP,
1997). L’'implantation cochléaire peut étre unilatérale ou bilatérale (HAS, 2012).

Avant I'implantation cochléaire, le port de prothéses auditives doit avoir été tenté afin
d’évaluer leur bénéfice (HAS, 2012). L'implantation cochléaire sera justifiée si le gain
prothétique est insuffisant pour le développement langagier, et chez I'enfant plus
grand, si la discrimination est inférieure ou égale a 50% a 60 dB (HAS, 2012). La
décision s’appuie donc sur un bilan multidisciplinaire (Loundon et al., 2009, p. 32) et

permet d’envisager les potentiels bénéfices.

3.3 Bénéfices attendus chez I’enfant
L’'implantation cochléaire permet de restaurer I'audition et ainsi de rétablir ou de
développer la communication orale (HAS, 2007).
Sur le plan perceptif, les bénéfices vont « de la détection des sons a la compréhension
de la parole sans lecture labiale et a I'utilisation du téléphone » (Wathour et al., 2016).
Chez le jeune enfant, I'objectif de la restauration de I'audition est de faciliter 'accés a
la communication orale et l'acquisition du langage (Loundon et al., 2009, p. 33;
Meinzen-Derr et al., 2010).
Cependant, le développement du langage apres I'implantation cochléaire dépend de
multiples facteurs : parmi les éléments favorables, il y a la précocité de I'implantation
cochléaire (HAS, 2012; Roman, 2016), I'implication de la famille auprés de I'enfant
(Black et al., 2014; Holt et al., 2012; SFORL, 2018), 'absence de malformation de la
cochlée (Black et al., 2014), 'adaptation de la rééducation (Loundon et al., 2009, p.
41) et la bilatéralité de I'implantation qui améliore la discrimination de la parole dans le
bruit et la localisation sonore (HAS, 2012; SFORL, 2018).
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Egalement, l'existence de troubles associés, provoquant des difficultés de
communication, est un autre facteur de variabilité des résultats de l'implantation

cochléaire.

3.4 Implantation cochléaire et polyhandicap
Ainsi, aux débuts de l'implantation cochléaire, le nombre d'implants était limité et les
indications restreintes aux cas les plus favorables, sans troubles associés. Les criteres
d’'implantation cochléaire se sont peu a peu élargis aux enfants ayant des handicaps
associés physigues ou mentaux (Hashemi & Monshizadeh, 2016; SFORL, 2018; Wiley
et al., 2005; Youm et al., 2013), représentant maintenant jusqu’a 30 a 40% des enfants
implantés (Hashemi & Monshizadeh, 2016). Cependant, les bénéfices potentiels, dans

ce cadre, sont différents de ceux envisagés pour les enfants sans troubles associés.

3.4.1 Bénéfices de I'implantation cochléaire en cas de polyhandicap.
L’existence de troubles associés conduit généralement a des progrés plus lents et plus
limités que chez les enfants sourds sans déficience associée (Beer et al., 2012;
Palmieri et al., 2012).

Toutefois, plusieurs études révelent une amélioration de la sensibilité aux sons
environnementaux (Beer et al., 2012; Berrettini et al., 2008; Daneshi & Hassanzadeh,
2007; Palmieri et al., 2012; Steven et al., 2011; Wiley et al., 2005; Youm et al., 2013),
ainsi que des bénéfices au niveau de la détection et de la représentation du monde
sonore (Roush et al., 2004; Youm et al., 2013), quoique plus modestes que chez les
enfants sans troubles associés (Hashemi & Monshizadeh, 2016).

L’implant cochléaire contribue au développement de la communication de ces enfants
s’exprimant par des gestes ou des comportements (Beer et al., 2012; Edwards et al.,
2012; Palmieri et al., 2012; Roush et al., 2004; Youm et al.,, 2013) et améliore
considérablement leurs interactions sociales et I'expression de leurs besoins
(Berrettini et al., 2008; Wiley et al., 2005).

Des bénéfices peuvent étre obtenus en compréhension orale (Beer et al.,, 2012),
notamment pour la compréhension contextuelle de la parole (Roush et al., 2004; Youm
et al., 2013).

Certains enfants ayant des handicaps associés utilisent plus le langage oral apres

'implantation cochléaire (Berrettini et al., 2008; Palmieri et al., 2012; Wiley et al., 2005;

CHAPELON
(CC BY-NC-ND 2.0)



Youm et al., 2013), méme si 'expression orale reste plus modeste que pour les enfants
sans incapacités associées (Beer et al., 2012; Black et al., 2014).

Par ailleurs, certains travaux ont porté sur 'amélioration de la qualité de vie des enfants
polyhandicapés gréace a l'implantation cochléaire (Roush et al., 2004; Youm et al.,
2013). Ce terme refléte, entre autres, le bien-étre émotionnel, physique, matériel, le
développement personnel, l'inclusion sociale et les relations interpersonnelles, en
tenant compte du contexte culturel (SFORL, 2018; The WHOQOL Group, 1996;
Verdugo et al., 2014). La qualité de vie est impactée par la déficience auditive
(Edwards et al., 2012), et par des facteurs personnels et environnementaux (Petry et
al.,, 2009a), et constitue un enjeu majeur pour le patient polyhandicapé et son
entourage (Dayan et al., 2016). L’implantation cochléaire semble améliorer les
compétences au quotidien des enfants sourds polyhandicapés et leur qualité de vie
(Berrettini et al., 2008; Edwards et al., 2012; Palmieri et al., 2012; Steven et al., 2011).
De facon générale, les résultats de limplantation cochléaire chez les enfants
polyhandicapés sont modestes, en raison de leurs multiples déficiences et des
difficultés & adapter la prise en charge (Daneshi & Hassanzadeh, 2007; Loundon et
al., 2009, p. 138; SFORL, 2018).

Ainsi, les handicaps associés a la surdité impactent les bénéfices de I'implantation
cochléaire et la prédiction des résultats (Corrales & Oghalai, 2013) mais de nombreux
auteurs revendiquent l'utilité de cette intervention chez ces enfants (Youm et al., 2013)

et 93 % des parents sont satisfaits des bénéfices obtenus (Palmieri et al., 2012).

3.4.2 Décision et pronostic de Iimplantation en cas de polyhandicap.

La décision d’implantation cochléaire revient aux parents (Incesulu et al., 2003;
INSERM, 2004), choix avec lequel I'enfant devra vivre toute sa vie (Archbold et al.,
2002). Afin d’étayer leur décision, ils doivent étre informés par les professionnels de
I'existence d’un polyhandicap, des bénéfices et limites de l'implantation cochléaire
dans ce contexte, et des aménagements nécessaires (Berrettini et al., 2008; Loundon
et al., 2006, 2009, p. 138; Steven et al., 2011), d’autant que les bénéfices dépendent
de la coopération entre la famille et les professionnels (INSERM, 2013).

Cependant, les objectifs et les attentes de I'implantation cochléaire présentés dans la
littérature sont souvent différents pour les enfants sourds polyhandicapés. Ainsi, la

compréhension des besoins spécifiques de ces enfants est primordiale (Corrales &
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Oghalai, 2013), afin de leur offrir les meilleures chances de réussite a I'implantation
cochléaire (Wiley et al., 2005).

Comme les bénéfices ne sont pas clairement décrits, il est encore plus difficile de
connaitre les facteurs prédictifs de I'implantation en cas de polyhandicap. Les seuls
facteurs prédictifs négatifs repérés dans la littérature sont le nombre de handicaps
supplémentaires impactant les performances auditives et langagiéres (Hashemi &
Monshizadeh, 2016), le degré d’atteinte cognitive (SFORL, 2018), ainsi que le retard
de limplantation cochléaire, qui risque de bouleverser les rituels de I'enfant en
introduisant de nouvelles informations sensorielles sans signification (Bonnard, 2006).
Il est donc nécessaire de cerner davantage ces facteurs influencant les progres, afin
d’aider les parents et les équipes médicales dans la décision d’'implantation (Corrales
& Oghalai, 2013; Meinzen-Derr et al., 2010), d’autant que cette intervention encourt
des risques sur le plan vestibulaire notamment (SFORL, 2018).

Néanmoins, aucun consensus n’existe actuellement sur 'implantation cochléaire chez

les enfants sourds polyhandicapés

3.4.3 Données manquantes.
Comme indiqué précédemment, la littérature scientifique sur I'implantation cochléaire
en cas de polyhandicap est lacunaire sur plusieurs aspects.
Tout d’abord, les enfants sourds polyhandicapés sont souvent exclus des études sur
le développement du langage aprés une implantation cochléaire, afin de créer des
groupes homogenes (Meinzen-Derr et al., 2010), ou le nombre de cas étudiés est
faible (Wiley et al., 2005).
Ensuite, dans la plupart des articles, le degré des déficiences n’est pas précisé, les
troubles associés sont hétérogénes et peu d’enfants relévent du polyhandicap, ce qui
rend difficile I'interprétation des données (Youm et al., 2013) (Annexe A).
Or, il est impossible d’espérer les mémes bénéfices de I'implantation cochléaire chez
des enfants sourds polyhandicapés que chez des enfants sourds ayant des troubles
du neurodéveloppement moindres pouvant permettre un acces au langage oral.
De surcroit, les auteurs ne mentionnent pas les cas d’explantation cochléaire, les
enfants qui ne supportent pas I'implant cochléaire ou ceux qui ne l'utilisent pas.
Par ailleurs, les tests traditionnels de perception et de langage ne sont pas adaptés

pour mesurer les résultats de l'implantation cochléaire chez les enfants sourds
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polyhandicapés (Berrettini et al., 2008), si bien que les bénéfices risquent d’étre sous-

estimés (Palmieri et al., 2012).

4. Evaluation des bénéfices de I'implant chez les enfants polyhandicapés

4.1 Intérét des questionnaires parentaux
En raison des difficultés cognitives et communicatives des enfants sourds
polyhandicapés, les tests traditionnellement utilisés aprés I'implantation cochléaire ne
sont pas adaptés (Archbold et al., 2015; Beer et al., 2012).
Le recueil de données sur leur perception et leur compréhension se fait généralement
par le biais d’un tiers (Dayan et al., 2016; Petry et al., 2005), en particulier par des
guestionnaires parentaux. Les réponses des parents semblent fidéles aux
compétences des enfants (Incesulu et al., 2003; Manificat et al., 2000; Palmieri et al.,
2012), d’autant plus en présence d’'un enfant sourd polyhandicapé (Roush et al., 2004)
car il ne peut étre distingué de son entourage présent a ses cOtés au quotidien
(ANESM, 2018). Dailleurs, les parents sont trés attentifs a chaque faculté de leur
enfant qu’ils investissent comme une ressource pour lutter contre la souffrance d’avoir
un enfant polyhandicapé (INSERM, 2013; Rofidal, 2016).
Malgré un certain biais dans leur jugement, ils peuvent donner des informations utiles
sur le quotidien de I'enfant (Archbold et al., 2015; Berrettini et al., 2008).

4.2 Questionnaires d’évaluation des enfants sourds polyhandicapés

Sur le plan auditif, I'échelle APCEI (Acceptation, Perception, Compréhension,
Expression orale, Intelligibilité de la parole) explore cing domaines permettant
d’évaluer les bénéfices audio-phonatoires de l'implant (Noél-Pétroff, 2017, p. 28).
L’échelle CAP, quant a elle, permet de définir le niveau de perception de I'enfant aprés
son implantation alors que I'échelle SIR évalue l'intelligibilité de la parole de I'enfant
implanté (Corrales & Oghalai, 2013). Il existe également la MAIS (Meaningfull Auditory
Integration Scale), échelle d’intégration auditive pertinente, permettant de clarifier le
comportement auditif de I'enfant (Loundon et al., 2009, p. 40). Un questionnaire
composé de différentes parties traitant notamment de la décision d’'implantation
cochléaire, du fonctionnement de celle-ci, des bénéfices recus, de la communication,
des interactions sociales, du suivi post-implantation ou encore de la qualité de vie a
eégalement été mis au point (Incesulu et al.,, 2003) mais il n’est pas adapté a la
problématique des enfants sourds polyhandicapés.
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Pour évaluer la communication en cas de polyhandicap, il est important d’adapter les
guestions car certains items présents dans les questionnaires généraux ne sont pas
cohérents avec la situation de ces enfants (Petry et al., 2007). Des questionnaires
parentaux comme ceux de la batterie d’évaluation EVALO 2-6 peuvent permettre de
savoir ce que I'enfant comprend, fait ou dit (Coquet et al., 2009) ou encore I'échelle
d’évaluation pour enfants polyhandicapés profonds est cohérente avec les
compétences et les progrés lents de ces enfants (Frohlich et al., 1986).

Cependant, ces questionnaires ne sont pas appropriés aux enfants sourds
polyhandicapés car ils ne prennent pas en compte leur surdité et I'implantation
cochléaire. Quant au dispositif CHESSEP (Communication Handicap Complexe :
Evaluer, Situer, S’adapter, Elaborer un Projet personnalisé), il a pour objectif de choisir
I'outil de communication le plus adapté pour le patient grace a des questionnaires sur
la vie quotidienne et a une grille d’évaluation de la compréhension et de I'expression
de I'enfant, afin d’obtenir un profil de communication (Crunelle, 2018).

Pour apprécier le bénéfice de lI'implantation cochléaire en termes de qualité de vie,
peu d’échelles sont utilisables chez les enfants sourds polyhandicapés (Petry et al.,
2005). Les procédures traditionnelles pour I'évaluer, comme I'auto-évaluation, ne sont
généralement pas adaptées a ces personnes (Petry et al., 2009a), d’ou I'intérét de les
ajuster a cette population (Petry et al., 2009b). En 1996, un outil nommé HEQOL a
pourtant été mis en place pour évaluer la qualité de vie de personnes polyhandicapées
(INSERM, 2013) puis une échelle de qualité de vie a été réalisée chez des enfants
polyhandicapés agés de 6 a 14 ans (Dayan et al., 2016). Un questionnaire nommeé
PAQL a aussi été publié afin d’examiner la qualité de vie chez des enfants sourds
polyhandicapés implantés en étudiant leur communication, leur indépendance, leur
bien-étre émotionnel, la comparaison entre pairs et I'acceptation par autrui (Edwards
et al., 2012) mais il n’aborde pas 'implantation cochléaire, ni les perceptions auditives
de I'enfant.

Ainsi, aucun questionnaire ou échelle ne permet d'évaluer spécifiquement les
bénéfices de I'implantation cochléaire chez les enfants sourds polyhandicapés. En
effet, certains s’intéressent a la surdité, d’autres au polyhandicap mais aucun a la
surdité dans le cadre du polyhandicap. Par conséquent, il est indispensable de
disposer d’'un questionnaire afin de cerner plus précisément les bénéfices de

'implantation cochléaire dans un contexte de surdité associée a un polyhandicap.
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5. Les questions de recherche et les hypothéses

Finalement, ce mémoire s’appuie sur le constat que I'évaluation des bénéfices de
limplantation cochléaire chez les enfants sourds polyhandicapés est complexe en
raison du manque d’outils pour apprécier ces enfants dans leur globalité, et du manque
de connaissances de la surdité dans un contexte de polyhandicap de la part des
professionnels.

Ainsi, quels sont en réalité les bénéfices de I'implantation cochléaire chez les enfants
sourds polyhandicapés ? Comment améliorer ['évaluation des bénéfices de
'implantation cochléaire chez ces enfants ?

La premiére hypothése est que l'implant cochléaire ne permet pas le développement
du langage des enfants sourds polyhandicapés mais qu’il accorde des bénéfices en
termes d’alerte, de reconnaissance auditive, de qualité de vie, d’interactions avec
'environnement, de développement cognitif, de compréhension verbale contextuelle
et de communication plus globale que I'expression orale.

Afin d’améliorer I'évaluation des bénéfices de l'implantation cochléaire chez ces
enfants, un questionnaire explorant les capacités des enfants sourds polyhandicapés
implantés cochléaires permettrait de préciser les compétences facilitées par
'implantation cochléaire.

Pour ce faire, un questionnaire, réalisé a partir des fondements théoriques explicités
précédemment, sera transmis a des parents d’enfants sourds polyhandicapés
implantés. Ainsi, cette étude fera I'état des lieux des progrés pergus par les parents
interrogés, et permettra de valider le questionnaire afin de le transmettre, par la suite,
aux professionnels de santé pour mieux évaluer les bénéfices de l'implantation

cochléaire chez ces enfants.
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Il. Méthode
1. Population
1.1 Criteres de sélection
Les sujets inclus dans cette étude ont été sélectionnés parmi les enfants bénéficiant
d’au moins un implant cochléaire suivis dans le service d’'implantation cochléaire du
CHU de Lyon. lIs devaient présenter une surdité sévere ou profonde associée a une
déficience intellectuelle, une déficience motrice et une autonomie réduite afin de les
considérer comme des enfants sourds polyhandicapés. La bilatéralité de I'implantation
cochléaire n’était pas exigée car peu de personnes correspondaient aux criteres

d’inclusion de cette étude.

1.2 Personnes ciblées par le questionnaire
Le questionnaire, créé spécialement pour explorer les bénéfices et difficultés de
'implantation cochléaire chez les enfants sourds polyhandicapés, a été envoyé a sept
familles d’enfants polyhandicapés bénéficiant d’un ou de deux implants cochléaires.
Les réponses ont été fournies par les parents de quatre filles et trois garcons agés de
3 ans a 16 ans.
L’ensemble des enfants de I'étude souffraient d’'une surdité profonde associée a un
polyhandicap dont I'étiologie était une infection intra-utérine a CMV pour cing d’entre
eux et une souffrance foetale avec grande prématurité pour les patients 5 et 7.
Trois sujets avaient un implant cochléaire et quatre sujets portaient deux implants. Les
enfants avaient entre 16 mois et 7 ans au moment de I'implantation.
Le temps écoulé depuis la premiere implantation variait de 11 mois a 14 ans et de 1
an a 5 ans depuis la deuxieme implantation.

Le tableau 1 ci-dessous décrit les caractéristiques des sujets inclus dans cette étude.
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Tableau 1 : Caractéristiques des enfants sourds polyhandicapés étudiés

4 Infection intra-utérine et ; ; 1ére: 3 ans
Patient1 Gargon 12 ans 3 CMV Tétraparésie spastique 3 mois 28me - 7 ans
Patient 2 Fille 16 ans Infectlop intra-utérine  Microcéphalie, qugdnp_aréme spastique, 3 mois Sans

a CMV épilepsie
e A Epilepsie, polymicrogyrie, hypotonie 1¢ : 1 an 10 mois
Patient3  Fille 3 ans Infgct|on Himeine axiale, hypertonie des membres 3 mois (repositionné a 3 ans)
a CMV et RCIU S R :
inférieurs 2éme : 2 ans 3 mois
Epilepsie silencieuse, polymicrogyrie,
Patient 4 Fille 3ans Infection intra-utérine  hypertonie des membres supérieurs, 1 Fiols 4

aCMVv spasticité des membres inférieurs,
hypotonie axiale, strabisme

Hypotonie axiale, tétraparésie, spasticité
des membres inférieurs, dystonie des 4 mois 16 mois
membres supérieurs

9 Grande prématurité
Patient 5 Gargon 7 ans (27 SA)

Infection intra-utérine  Hypotonie, dystonie, polymicrogyrie, V™ 2 808 (mposilionne &

Patient 6 Fille 8 ans g A ; 18 mois 5 ans)
a CMV épilepsie 2éme - 4 ans
RCIU et grande o
Patient 7 Gargon 7 ans 9 Tétraparésie dyskinétique et spastique 6 mois 2éme : 3 ans (explanté

prématurité (28 SA) bilatéralement a 6 ans)

IC = Implantation Cochléaire CMV = Cytomégalovirus
RCIU = Retard de Croissance Intra-Utérin SA = Semaines d’aménorrhée
2. Matériel

2.1 Matériel utilisé pour le recueil de données

Les données recueillies sont constituées d’'une part des éléments des dossiers
médicaux des patients de I'échantillon, afin de cerner plus précisément leurs profils en
connaissant notamment le diagnostic médical des enfants et leurs symptomatologies.
D’autre part, le questionnaire présenté en Annexe B a permis de recueillir des
informations de la part des parents des enfants sourds polyhandicapés de I'’échantillon
bénéficiant d’'une implantation cochléaire. Il a été créé pour cette étude et I'objectif est
qu’il soit par la suite utilisé par les professionnels de santé (oto-rhino-laryngologistes,
orthophonistes, pédiatres...), afin d’évaluer de maniére plus précise les bénéfices de
'implantation cochléaire chez les enfants sourds polyhandicapés et ainsi d’ajuster la

pratique clinique avec ces enfants.

2.2 Présentation du questionnaire
Le questionnaire transmis aux parents a été élaboré pour explorer les bénéfices et les
difficultés liés a 'implant cochléaire, tout en tenant compte de 'ensemble des capacités
de I'enfant, en termes de communication, de développement moteur et cognitif, et de
son contexte de vie, ce qui manquait dans les études antérieures.
Il commence par des questions ouvertes concernant le sexe de I'enfant, sa date de

naissance, la date du diagnostic et la sévérité de la surdité, la date de I'implantation
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cochléaire, le lien entre I'enfant et la personne ayant rempli le questionnaire.

Le mode de communication de I'enfant et la durée journaliere du port de l'implant
cochléaire, repris d’'une étude antérieure de I'équipe de Wiley (2005) et du
questionnaire DAD (Palmieri et al., 2012), sont également demandés, ainsi que le
mode de déplacement de I'enfant.

Ensuite, le questionnaire est composé de trente-et-une propositions qui explorent tous
les domaines pouvant étre affectés par I'implantation cochléaire chez les enfants
sourds polyhandicapés.

Pour chaque question, il est demandé de cocher 'une des quatre réponses (« tout a
fait d'accord », « plutdt d'accord », « plutdt pas d’accord » et « pas du tout d’accord »),
afin d’éviter une position médiane par défaut.

Les questions fermées ont été un choix stratégique pour comparer les réponses a
différents moments de la prise en soin, et entre les enfants. Le nombre d’items a été
volontairement limité pour ne pas décourager les parents. Selon les réponses, des
détails ou des exemples concrets sont parfois demandés pour avoir plus de précisions.
La premiére partie porte sur I'implantation cochléaire et I'audition. Elle reprend des
questions issues d’études antérieures, sur la décision d’implantation cochléaire
(Incesulu et al., 2003), les informations données aux parents a ce moment-la (Incesulu
et al.,, 2003; Palmieri et al., 2012; Wiley et al., 2005) et un éventuel regret de
limplantation (Palmieri et al., 2012; Wiley et al., 2005).

Elle comporte également des items concernant les changements d’attitude de I'enfant
en cas d’arrét des implants, tirés du questionnaire DAD (Palmieri et al., 2012) et de
I'échelle MAIS adaptée (Loundon et al., 2009, p. 158), la réaction et la reconnaissance
des bruits environnants, issus d'une étude de I'équipe de Wiley (2005), du
guestionnaire DAD (Palmieri et al., 2012) et de I'adaptation de I'échelle MAIS (Loundon
et al., 2009, p. 158).

Les questions, a propos de la réaction a la voix dans un endroit calme et bruyant,
proviennent du questionnaire DAD (Palmieri et al., 2012).

D’autres items, qui ne figuraient dans aucun travail antérieur, ont été ajoutés comme
litem 1 qui explore l'avis des chirurgiens au moment de l'intervention, l'item 5 qui
concerne la tolérance de I'enfant a ses implants, I'item 10 a propos des possibles
génes ressenties par I'enfant et I'item 11 sur les éventuels signes d’inconfort dans le
bruit pour cerner les bénéfices auditifs et les contraintes de I'implant cochléaire.

Ensuite, la deuxiéme partie s’intéresse aux capacités de préehension manuelle de
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I'enfant, item issu de I'étude de Dayan et al. (2016), pour estimer ses potentialités a
exploiter en rééducation.

Le troisieme domaine centralise des questions sur la communication et le langage oral
en explorant les précurseurs a la communication tels que 'imitation motrice et vocale,
issues de recherches antérieures (Coquet et al., 2009, 2010; Dayan et al., 2016), le
tour de réle, pris en compte dans 'EVALO 2-6 (Coquet et al., 2009) et le questionnaire
DAD (Palmieri et al., 2012), auxquelles a été ajouté un item sur le maintien du contact
visuel. L'item 18 concernant la manifestation des besoins est tiré de questionnaires
déja utilisés (Coquet et al., 2009; Palmieri et al., 2012; Wiley et al., 2005), tandis que
I'item 19 sur le plaisir a participer a une activité sociale provient du travail d’Incesulu et
al. (2003). Les questions sur la compréhension selon la présentation de consignes
orales en contexte ou hors contexte sont issues de 'EVALO BB (Coquet et al., 2010).
D’autres questions, a propos des changements d’attitudes communicatives avec le
port des implants, de la capacité a faire des demandes et a manifester son désir
d’échange, ont été ajoutées afin de connaitre les capacités communicatives et
langagiéres de I'enfant avec ses implants cochléaires et donc d’adapter la prise en
charge orthophonique.

Le quatrieme groupe d’items aborde le développement cognitif avec le repérage
temporo-spatial, issu du questionnaire élaboré par Dayan et al. (2016), la permanence
de l'objet et la reconnaissance d’une personne ou d’un objet familier, tirées de 'TEVALO
2-6 (Coquet et al., 2009) et de I'étude de Dayan et al. (2016), ainsi que le maintien de
I'attention qui était exploré dans les batteries d’évaluation de I'équipe de Coquet (2009,
2010), le questionnaire DAD (Palmieri et al., 2012) et celui de Dayan et al. (2016). Ces
informations permettent d’évaluer I'autonomie de I'enfant, ses potentialités et ses
déficits et ainsi d’ajuster sa prise en soin.

Pour finir, cing questions s’intéressent a la qualité de vie. Les questions concernant
les attentes des parents sur les progrés de leur enfant depuis l'intervention, I'éveil de
'enfant lorsqu’il porte son ou ses implants, son attitude en présence d’autrui, sa
compréhension de son environnement ont été créées pour ce questionnaire. Enfin,
l'item 31 a propos du potentiel accueil de I'enfant dans un établissement médico-social
est repris de I'article de Dayan et al. (2016). Ces données renseignent sur le quotidien
de I'enfant, sa socialisation et les potentiels partenaires de la prise en soin.

Le questionnaire se termine par une tribune libre donnant la possibilité aux parents

d’écrire un commentaire général sur leur enfant, le questionnaire, I'étude, etc.
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Egalement, les parents devaient juger la pertinence de chaque question en cochant
« pertinent » ou « pas pertinent », comme c’est le cas pour une étude antérieure (Petry
et al., 2007), afin d’aider a 'amélioration du questionnaire pour qu’il soit au plus prés

des besoins des enfants sourds polyhandicapés et des attentes de leurs parents.

3. Procédure

Le recrutement des sujets a été réalisé au sein du service d’implantation du CHU de
Lyon. Un lien vers une plateforme en ligne donnant accés au questionnaire a été
envoyé aux parents par mail, par le Dr Lina-Granade. En effet, les enfants
polyhandicapés ne pouvaient répondre eux-mémes en raison de leurs capacités
limitées de communication et de compréhension, et les parents sont bien placés pour
observer les progrés de leur enfant au quotidien, depuis la décision d’implantation
cochléaire. Les questionnaires ont été auto-administrés, les parents ont donc répondu
au questionnaire en autonomie. Le format informatisé a permis des renvois
automatiques vers les questions appropriées selon les réponses des parents aux items
précédents.

Afin d’éviter des erreurs d’échantillonnage, un texte introduisait le questionnaire
rappelant les objectifs de I'étude ainsi que les criteres d’inclusion et d’exclusion.
Egalement, une notice d’information (Annexe C), conforme & la réglementation de la
recherche sur les personnes, était jointe au questionnaire pour expliquer le but et les
enjeux de I'étude. Elle rappelait la garantie de 'anonymat et la confidentialité des

données recueillies afin d’obtenir le consentement éclairé des parents.
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lll. Résultats

L’objectif de lI'étude était de développer un questionnaire sur les résultats de
'implantation cochléaire pour les enfants sourds polyhandicapés afin d’améliorer leur
évaluation et de percevoir plus précisément leurs bénéfices. Ce questionnaire parental
a permis d’objectiver I'expérience de limplantation cochléaire chez ces enfants a
travers le regard des parents, en relevant les bénéfices et difficultés pergus.

Finalement, le recueil des données s’est déroulé de novembre 2019 a mars 2020 et
sept familles ont répondu au questionnaire. Ainsi, cette partie présente les réponses
des parents interrogés au questionnaire qui leur a été transmis. Les résultats seront
gualitatifs et exposés selon les cing grands domaines du questionnaire. Cette partie

terminera en rapportant les ressentis des parents.

1. Implantation cochléaire et audition

La durée journaliére de port de I'implant cochléaire est trés variable entre les enfants
étudiés allant de deux heures pour le patient 7, explanté bilatéralement depuis, a 12
heures pour les patients 1, 4 et 5. Les parents de I'enfant 6 expliquent d’ailleurs que
les implants de leur fille « se déconnectent a chaque fois qu’elle tourne la téte ».
L’ensemble des parents interrogés s’accordent a dire que le centre d’implantation
cochléaire était favorable a I'implantation de leur enfant. La décision d’'implantation a
été un choix difficile pour les parents des enfants 3, 4,5 et 7.

Les parents du patient 4 auraient souhaité avant I'implantation : « des informations
plus concreétes sur les résultats potentiels, avec un aspect rétrospectif compte tenu de
I'expérience des praticiens et du recul qu'ils peuvent avoir, ainsi que des réponses plus
claires, plutbét que des peut-étre et des réponses un peu trop circonspectes et
prudentes » et ceux des enfants 6 et 7 davantage d’informations sur les bénéfices de
l'implantation cochléaire chez les enfants polyhandicapés.

L’ensemble des parents, hormis ceux des enfants 6 et 7, ne regrettent pas
limplantation cochléaire de leur enfant et partagent le sentiment qu’il supporte
relativement le ou les implants cochléaires. Seul le patient 2 signale l'arrét ou le
dysfonctionnement de ses implants. Le patient 3 ne réagit pas aux sons de son
environnement et le patient 4 semble réagir sans que les parents sachent dire si leur
fille discrimine ou reconnait les sons en raison de ses difficultés de communication.
Cing patients (1, 2, 5, 6 et 7) identifient les bruits : 'un en tournant la téte, I'autre en

faisant le signe correspondant ; les parents du patient 5 confient que leur enfant
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comprend tout ce qu’ils disent a l'oral. Le patient 6 reconnait les voix de sa famille et
le patient 7 identifie les cris d’animaux et les bruits quotidiens.

L’ensemble des parents déclarent que leur enfant réagit a la voix de leur interlocuteur
dans un endroit calme et seuls les enfants 3 et 6 n’y réagissent pas dans un endroit
bruyant. Les parents des patients 4 et 7 sont les seuls a ne pas étre génés par des
contraintes liées a l'implant cochléaire. D’ailleurs, les patients 3 et 6 ont subi un
repositionnement du premier implant. Les enfants 1, 2, 3 et 6 manifestent des signes
d’inconfort dans le bruit en retirant le ou les implants pour les patients 1 et 2, en criant
ou en pleurant pour le patient 3, enfin en pleurant, s’agitant et retirant ses implants
pour le patient 6. Les informations transmises par les parents sur l'implantation

cochléaire et l'audition de leur enfant sont présentées dans le tableau 2 ci-dessous.

Tableau 2 : Réponses aux questions sur I'implantation cochléaire et 'audition

Durée journaliére du port de I' / des 10 ou 12

i - 12 heures 5 heures 4 heures 12 heures 3 heures 2 heures
implant(s) cochléaire(s). heures
Le centr? d |mp|an_tat|on etallt _favorable a Tout a fait d’accord ’Plutot Tqut a fait ’Plutot
I'implantation cochléaire. d’accord d’accord d’accord
La décision de faire implanter votre enfant  Pas du tout  Plutdt pas Plutét s it Plutét pas  Tout a fait
a éte un choix difficile. d’accord d’accord d’accord Tout a fait d'accord d’accord d’accord
Vous auriez souhaite avoir des informations Pas du tout Plutst Pas du tout
supplémentaires avant I'implantation N Plutét pas d'accord s ) Tout a fait d'accord
. d’accord d’accord d’accord
cochléaire de votre enfant.
Vous re_grettez votre choix d’avoir fait Pas du tout d'accord Plutﬁt Tc’)ut a fait
implanter votre enfant. d’accord d’accord
Votre enfant suppor’te_bien ses implants Plutét d'accord Tc:ut a fait ’Plutét Pas du tout d'accord
cochléaires. d’accord d’accord
Votre t_enfant signale I’arrét oule PI!utc")t pas 'Plutﬁt Pas du tout d'accord PI’utﬁt pas Pas du tout d'accord
dysfonctionnement de ses implants. d’accord d’accord d’accord
Avec son implant, votrg enfant reagit aux Tout 2 fait d'accord PI!utc")t pas 'Plutc")t Tc’)ut a fait Plutét d’accord
sons de son environnement. d’accord d’accord d’'accord
Avec son implant, votre enfant réagit a la " N N
voix de son interlocuteur dans un endroit Tout & fait d'accord ’Plutot Tout a fait d’accord P lutot Tc’)ut a fait
- d’accord d’accord d’accord

Avec son implant, votre enfant réagit a la
voix de son interlocuteur dans un endroit Plutét d’accord
bruyant.

Pas du tout Plutét Toutafait Plutétpas  Tout a fait
d’accord d’accord d’accord d’accord d’accord

Vous étes souvent génés par des
contraintes liées & l'implant cochléaire Plutét d’accord
(pannes, maintien, réglages...).
Votre enfant manifeste des signes Plutst d’accord Toutafait Plutdtpas Pasdutout Toutafait Pas du tout
d’inconfort dans le bruit. d’accord d’accord d’accord d’accord d’accord

Tout a fait  Plutét pas o Plutét pas
d’accord d’accord Plutot d'accord d’accord

2. Développement moteur

Tous les enfants de I'étude se déplacent en fauteuil roulant manuel avec aide a
I'exception du patient 2 qui utilise un fauteuil roulant électrique, et I'enfant 4 qui est
promené en poussette. Tous sont en mesure de tenir un objet dans leur main sauf les
patients 5 et 7. Le tableau 3 ci-dessous reprend I'ensemble des données recueillies a

propos du développement moteur des enfants de I'échantillon.
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Tableau 3 : Réponses aux questions sur le développement moteur

Fauteuil

Mode de déplacement de votre enfant. FRM avee roulant FRM AVEC  poussette FRM avec FRN.I avec FRM avec
aide : aide aide aide aide
électrique
Votre enfant peut tenir un objet dans ses  Tout a fait Plutét Tout 4 fait Plutét Pas du tout Plutét Pas du tout
mains. d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord

FRM = Fauteuil Roulant Manuel

3. Communication et langage oral

Le mode de communication est variable au sein des enfants de I'échantillon. Le patient
1 communique avec des regards, des sons, des cris et un cahier de communication.
Le patient 2 utilise des signes, des pictogrammes et une tablette numérique tandis que
le patient 3 crie, dispose de signes et de pictogrammes. Aucun mode de
communication n’est répertorié pour le patient 4 et le patient 5 s’exprime par des
mimiques faciales et des cris. Le patient 6 communique avec des gestes, des pleurs
et des mimiques. Quant au patient 7, il utilise des gestes.

Tous les enfants maintiennent un contact visuel avec leur interlocuteur, excepté le
patient 6. Les patients 2, 3, 5 et 7 imitent des gestes ou des paroles tels que chanter,
rire et tirer la langue pour le patient 2, les signes correspondant & « chocolat », « au
revoir » et « tétine » pour le patient 3, tirer la langue, cligner des yeux, répéter des
voyelles, imiter des animaux, sentir ou souffler avec le nez, bouger des membres pour
le patient 5 et sourire et regarder un objet pour le patient 7. Les patients 1 et 5 sont les
seuls a respecter les tours de réle dans une activité ou lors d’'une conversation.
Excepté pour les patients 6 et 7, les parents indiquent que leur enfant communique
davantage lorsqu’il porte son ou ses implants cochléaires. Les patients 1, 2, 5 et 7 font
des demandes par le regard, les mains et des cris pour le patient 1, en vocalisant ou
en touchant l'interlocuteur pour le patient 2. Quant au patient 5, il regarde dans la
direction de la cible souhaitée et les parents tatonnent jusqu’a ce qu’il approuve par
un claquement de langue. Le patient 7 pleure ou regarde pour faire des demandes.
La plupart des enfants de I'’échantillon manifestent leurs besoins, hormis les patients
3, 6 et 7, par des regards et des cris pour le patient 1, par des pictogrammes et des
signes pour le patient 2, par des pleurs et des cris pour les patients 4 et 5. Les parents
de I'enfant 5 confient qu’ils connaissent trés bien leur enfant, c’est pourquoi ils peuvent
discriminer selon son attitude s'il est plutét fatigué ou s'il a faim.

Les parents s’accordent a dire que leur enfant manifeste plus de plaisir a participer a
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une activité sociale lorsqu’il porte son ou ses implants cochléaires, excepté pour les
patients 6 et 7. De plus, les patients 3, 4, 5 et 6 manifestent leur désir d’échange en
criant pour le patient 3, par des sourires, des gestes et du babillage pour le patient 4,
en interpellant l'interlocuteur par des claquements de langue et en babillant pour le
patient 5 et en souriant pour le patient 6.

Les patients 1, 3, 5 et 7 peuvent comprendre des consignes orales simples en contexte
mais seul le patient 5 lorsque ces consignes sont présentées hors contexte. Le tableau
4 ci-dessous décrit plus précisément les réponses des parents aux questions portant

sur la communication et le langage oral.

Tableau 4 : Réponses aux questions sur la communication et le langage oral

Votre enfant maintient un contact visuel Tout afait  Tout a fait Plutét Plutét Tout a fait  Plutét pas
avec son interlocuteur. d'accord d’accord d'accord d'accord d'accord d’'accord

Votre enfant imite certaines de vos actions

et de vos paroles (rire, sourire, cris, geste « Plutét pas Plutét Plutét Plutét pas  Toutafait Pas du tout
P ‘ : Y "9 d’'accord d'accord d'accord d'accord d’accord d’'accord
d'au revoir », etc).
Votre enfant respecte les tours de role dans Plutét Plutét pas  Plutét pas Pasdutout Toutafait Pas du tout
une activité ou lors d'une conversation. d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord
Votre enfant communique davantage Toutafait Tout a fait Plutot Plutét Tout afait  Plutét pas
lorsqu'il porte ses implants cochléaires. d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord
; Tout a fait Plutét Plutét pas Pasdutout Toutafait Pas du tout
Voire enfantiait dea demandes. d'accord d'accord d'accord d'accord d’'accord d'accord
Votre enfant manifeste ses besoins (faim, Toutafait Toutafait Plutét pas Plutét Tout a fait Pas du tout
soif, inconfort...). d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord

Lorsque votre enfant porte ses implants, il

manifeste plus de plaisir a participer a une Plutot Tout afait  Tout a fait Plutét Tout afait  Plutét pas

activité sociale (atelier éducatif, musique, d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord
contact avec un animal...).

Plutét pas  Plutét pas Plutét Toutafait  Tout a fait Plutot

Votre enfant manifeste son déelr d'échange. d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord

Votre enfant est capable de comprendre
des consignes orales simples en contexte.
(Exemple : veux-tu un biscuit ? en montrant
le biscuit, veux-tu boire ? en montrant le
verre)

Votre enfant est capable de comprendre
des consignes orales simples hors contexte.
(Exemple : veux-tu un biscuit ? sans aide
visuelle ; veux-tu boire ? sans aide
quelconque)

Plutét Plutét pas Plutét Plutét pas Toutafait Pas du tout
d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord

Pas du tout Pasdutout Pasdutout Pasdutout Toutafait Pas du tout
d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord

4. Développement cognitif

Selon les parents, les patients 1, 2, 5 et 7 sont capables de se repérer dans le temps
et 'espace puisque le patient 1 se déplace au sol en autonomie avec intention et qu'’il
réle s’il ne va pas dans I'établissement médico-social ou il est accueilli un jour ou cela
est prévu, tandis que le patient 2 connait les jours de la semaine et les saisons et qu'il
meémorise les trajets en voiture. Le patient 5 sait si le repas correspond au déjeuner

ou au golter mais les parents avouent la difficulté pour eux d’évaluer cette compétence
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chez leur enfant. Enfin, le patient 7 se repére dans les endroits connus comme chez
des membres de sa famille et parfois dans des endroits qu’il ne connait pas.

La permanence de l'objet semble acquise pour tous les enfants étudiés, sauf les
patients 4 et 6. Les patients 1, 2, 5 et 7 sont capables de maintenir leur attention le
temps de la réalisation d’'une tache telle que des activités de manipulation ou avec des
jeux lumineux et des livres pour le patient 1, le temps d’une partie de jeux type memory,
« Uno », « ceil de Lynx » ou d’une recette de cuisine pour le patient 2, lors d’'une partie
d’'un jeu comme « La bonne paye » pour le patient 5 et pendant des jeux de mimes ou
une activité avec du sable magique pour le patient 7. Enfin, les patients étudiés sont
tous en mesure de reconnaitre une personne ou un objet familier. Le tableau 5 ci-

dessous présente les réponses des parents sur le plan du développement cognitif.

Tableau 5 : Réponses aux questions sur le développement cognitif

Vous considérez que votre enfant se repére o T Pas du tout  Plutét pas Plutét Pas du tout  Tout a fait
, Plutét d'accord ) : . 0 :
dans le temps et dans I'espace. d’accord d’accord d’accord d'accord d’accord
Lorsque vous cachez un objet devant votre Tout 4 fait d'accord Plutét Plutét pas  Toutafait  Plutét pas Plutét
enfant, il le cherche du regard. d’accord d'accord d'accord d'accord d'accord

Votre enfant est capable de maintenir son

attention le temps de la réalisation d’une Tout a fait Plutot Pasdutout Plutétpas Toutafait Plutét pas Plutot

- s s d’accord d'accord d'accord d’accord d’'accord d'accord d'accord
tache, d'une activité, d'un jeu.
Votre enfant est en mesure de reconnaitre & fe Plutét Tout a fait
. o Tout & fait d'accord , !
une personne ou un objet familier. d'accord d’accord

5. Qualité de vie

Les parents s’accordent a dire que les progrés de leur enfant depuis l'implantation
cochléaire sont plutét au niveau de leurs attentes, excepté pour les patients 6 et 7.
L’ensemble des patients semblent plus éveillés lorsqu’ils portent leur(s) implants,
hormis le patient 7. Tous les enfants étudiés, mis a part les patients 3 et 6, ont une
attitude différente en présence d’'une autre personne : le patient 2 se met en retrait et
baisse la téte, le patient 5 s’excite quand il est avec des enfants et est plus a I'écoute
avec des adultes, tandis que le patient 7 se met en retrait et fronce les sourcils en
présence d’une personne étrangére et sourit lorsqu’il connait la personne. Les enfants
semblent davantage comprendre leur environnement quotidien depuis lI'implantation,
hormis les patients 3, 6 et 7. Les cing patients de plus de 6 ans (1, 2, 5, 6 et 7) sont
accueillis dans un établissement médico-social quatre a cing jours par semaine et deux
nuits par semaine pour le patient 2. Les informations recueillies auprés des parents

concernant la qualité de vie sont répertoriées dans le tableau 6 ci-dessous.
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Tableau 6 : Réponses aux questions sur la qualité de vie

Les progrés de votre enfant depuis
I'implantation cochléaire sont au niveau de Tout a fait d’'accord Plutét d'accord
vos attentes.

Toutafait Plutét pas Pas du tout
d’accord d'accord d’accord

Votre enfant semble plus éveillé lorsqu'il Plutot Pas du tout

Tout & fait d'accord

porte ses implants. d'accord d'accord
Votre enfant a une attitude différente o Plutétpas  Plutét  Toutafait Plutdtpas  Plutét
lorsqu’une personne de la famille ou Tout & fait d’accord \ s ; , h
d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord

d’autres jeunes sont avec lui.
Votre enfant semble davantage comprendre
son environnement quotidien depuis son
implantation cochléaire.

Votre enfant est accueilli dans un
établissement médico-social.

Tout & fait Plutot Plutot pas Plutét Tout a fait

d’'accord d’accord d'accord d’accord d’accord Plutdt pas d'accord

Tout a fait d’accord Pas du tout d’accord Tout a fait d'accord

6. Ressentis des parents

A la fin du questionnaire, une tribune libre permet aux parents de s’exprimer plus
généralement sur la situation de leur enfant. Les parents du patient 1 déclarent : « Le
jour de la mise en service du premier implant de notre fils, il a ri aux éclats a chaque
nouveau son, il rayonnait! Depuis ce jour, il est présent aux autres et a son
environnement ; il a cessé d'étre recroquevillé sur lui-méme. ». Quant aux parents du
patient 2, ils soulévent des difficultés : « Le passage de position déportée a contours
d'oreille a été difficile avec des pannes ou des casses de l'implant pendant plusieurs
jours. La rééducation a été longue, notre fille est implantée en unilatérale et refuse le
port de prothése controlatérale. ». Les parents du patient 3 confessent : « Notre fille a
fait beaucoup de progrés moteur depuis son implantation. En revanche les progres en
communication sont compliqués et elle ne dit toujours pas de mots tels que papa ou
maman. ». Pour leur part, les parents du patient 5 détaillent la situation de leur enfant :
« Notre fils a une hypotonie du tronc et ne tient pas sa téte. L'implantation n'a pas
arrangé les choses, son maintien de téte a empiré. Il a également eu une paralysie
faciale qui nous a beaucoup inquiétés mais qui a disparu au bout de 3 mois. Méme si
nous nous demanderons toujours si son maintien de téte aurait été meilleur si nous ne
l'avions pas fait implanter, nous ne regrettons pas une seule seconde. Il n‘a aucune
autonomie et ne parle pas mais l'entendre éclater de rire la premiére fois que nous
avons reproduit le bruit de la chévre n'a pas de prix et a fait envoler tous nos regrets
du départ. ». Les parents du patient 6 font part de leur mécontentement : « Nous avons
du mal avec les implants cochléaires de notre fille, ils ne tiennent pas et notre fille
cherche a les enlever a chaque fois en tournant la téte pour les déconnecter. Elle est
aussi plus grognon avec ses implants. Ce questionnaire est une trés bonne idée,

dommage qu’il n’ait pas été fait plus tét. ». La famille du patient 7 exprime également
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son insatisfaction : « Pour nous, cet implant est une déception totale. Nous trouvons
gue notre fils a eu beaucoup de mal avec cet implant, il a fait un rejet. C’est un enfant
avec un polyhandicap qui ne tient pas sa téte, qui frottait contre sa tétiere. Pourtant,
nous avons bien posé la question avant l'intervention si le fait qu’il ne tienne pas la téte
poserait un probleme et on nous a dit que I'implant l'aiderait. Au contraire, je trouve
qu’il a régressé et cet implant nous a apporté des problemes sur le développement de
notre enfant. Nous regrettons cette implantation. Pour d'autres enfants cela peut sans
doute étre bénéfique mais pour nous, il a été une perte de temps et une grande
déception. Notre fils se porte beaucoup mieux depuis qu’il est explanté, il frotte moins
sa téte et il se sent beaucoup mieux qu’avec l'implant qui le génait. ».

Egalement, 'avis des parents a été recueilli tout au long du questionnaire en jugeant
de la pertinence de chaque question. Les parents des patients 1, 2 et 4 ont indiqué
I'item « Votre enfant fait des demandes. » comme non-pertinent. L’affirmation « Votre
enfant a une attitude différente lorsqu’une personne de la famille ou d’autres jeunes
sont avec lui. » est parue non-pertinente pour les patients 1 et 4 car le libellé de la
guestion était ambigu pour eux. Les parents des patients 1 et 2 ont signalé comme
non-pertinent l'item « Votre enfant semble davantage comprendre son environnement
guotidien depuis son implantation cochléaire. ». D’autres affirmations ont été indiquées
non-pertinentes par la famille du patient 1, & savoir la géne occasionnée par des
contraintes liées a I'implant cochléaire (item 10), les signes d’inconfort dans le bruit
(tem 11), le plaisir manifesté lors d’'une activité sociale lorsque I'enfant porte ses
implants (item 19), le désir d’échange (item 20) et son repérage dans le temps et
'espace (item 23). Les parents du patient 4 ont relevé d’autres items leur paraissant
non-pertinents comme la préhension des objets (item 12), I'imitation des actions et
gestes (item 14), le respect des tours de role (item 15), la manifestation des besoins
(item 18), la compréhension des consignes orales simples en contexte (item 21) et
hors contexte (item 22), ainsi que I'accueil dans un établissement médico-social (item
31). lls ont justifié leurs choix dans la tribune libre de la maniéere suivante : « J'explicite
ma réponse lorsque j'ai indiqué que la question n'était pas pertinente : soit j'ai trouvé
gu'on ne pouvait pas réellement répondre par d'accord / pas d'accord a la question,
soit le libellé de cette question m'est apparu obscur ou ambigu. En revanche, la
thématique de la question était chaque fois pertinente a mon sens. ». Pour finir, les
parents de I'enfant 5 ont jugé non-pertinent 'item 1 concernant le consentement du

centre d'implantation pour faire implanter leur enfant.
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IV. Discussion et conclusion
1. Recontextualisation
Pour rappel, la présente étude portait sur I'évaluation des bénéfices de I'implantation
cochléaire chez les enfants sourds polyhandicapés, en raison du manque
d’informations a ce sujet dans la littérature et d’outils pour évaluer ces enfants.
Ainsi, les objectifs de cette étude étaient de créer un questionnaire parental permettant
d’évaluer plus précisément les bénéfices et les inconvénients de l'implantation
cochléaire chez ces enfants et, en le faisant compléter par des parents d’enfants
sourds polyhandicapés, de recueillir leurs observations sur les résultats de
'implantation cochléaire en cas de polyhandicap.
La premiére hypothése initialement énoncée était que I'implant cochléaire ne permet
pas le développement du langage des enfants sourds polyhandicapés mais qu’il
accorde des bénéfices en termes d’alerte, de reconnaissance auditive, de qualité de
vie, dinteractions avec [I'environnement, de développement cognitif, de
compréhension verbale contextuelle et de communication plus globale que
'expression orale. Ensuite, un questionnaire explorant les capacités des enfants
sourds polyhandicapés implantés semblait étre la solution pour pallier les difficultés

d’évaluation de ces enfants et préciser leurs compétences facilitées par I'implantation.

2. Mise en lien avec les recherches antérieures
2.1 Intérét du questionnaire élaboré dans cette étude

Parmi les questionnaires destinés aux enfants sourds polyhandicapés implantés
utilisés dans la littérature, aucun n’est assez complet, ni précis pour déterminer dans
guelle mesure les bénéfices de I'implantation cochléaire excedent les inconvénients
en cas de polyhandicap. Celui créé par Wiley et al. (2005) n’aborde pas suffisamment
le développement moteur et cognitif de I'enfant ni sa qualité de vie, des données
pourtant importantes a prendre en compte dans I'évaluation des bénéfices de
limplantation cochléaire. Le questionnaire PAQL (Edwards et al., 2012) propose des
items trop généralistes et inadaptés aux enfants sourds polyhandicapés qui
n‘apportent finalement que peu de réponses sur les bénéfices de l'implantation
cochléaire en termes de perception, de compréhension ou d’expression. Quant au
guestionnaire DAD (Palmieri et al., 2012), il manque d’informations a propos de la
décision d’implantation cochléaire, du port de I'implant, des compétences motrices et

de compréhension de I'enfant, du développement cognitif, de la qualité de vie et du
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ressenti des parents.

Ainsi, le questionnaire présenté dans cette étude est plus complet, grace a des
questions sur certains aspects significatifs de I'implantation : tout d’abord, la tolérance
de I'enfant a ses implants, les contraintes liées a ceux-ci et I'inconfort dans le bruit, qui
étaient complétement occultés par les études précédentes ; ensuite, les capacités
perceptives et communicatives de I'enfant implanté, en s’appuyant sur des points
précis (contact visuel, changements d’attitude et éveil avec les implants, capacité a
faire des demandes et a manifester son désir d’échange, attitude en présence d’autrui,
compréhension de son environnement) ; enfin, la satisfaction des attentes des parents.
De plus, ce questionnaire aborde le développement cognitif pouvant étre influencé par
limplantation cochléaire chez les enfants sourds polyhandicapés, mais aucune
donnée n’est présente dans la littérature a ce sujet.

Toutefois, de l'avis des familles, le questionnaire pourrait étre amélioré. L'intitulé de
l'item 29 pourrait étre remplacé par « Votre enfant se comporte différemment (posture
physique, excitation, intimidation, attitude d’écoute...) selon qu’il est en présence, ou
non, d’'une personne de la famille ou d’autres jeunes. », et I'item 30 supprimé, signalé
non-pertinent par deux familles, trop imprécis sur le réel réle de I'implant et redondant

avec d’autres questions sur la compréhension par I'enfant de son cadre quotidien.

2.2 Bénéfices et difficultés rapportés par le questionnaire

Les réponses des parents au questionnaire indiquent une assez nette disparité des
bénéfices et des difficultés, malgré un échantillon constitué uniquement d’enfants
sourds polyhandicapés. Elles confirment la singularité de chaque situation et notre
hypothése initiale de I'intérét d’'un questionnaire précis pour évaluer les bénéfices de
limplantation cochléaire. Cette hypothese est également vérifiée par les regrets
exprimés par certains parents sur le manque dinformations données par les
professionnels avant I'implantation cochléaire, lié au manque de recul et de
connaissances précises sur les compétences pouvant étre améliorées par I'implant
cochléaire chez ces enfants. Malgré la diversité des situations, le questionnaire permet
de discerner quels sont les bénéfices les plus fréquents de I'implantation cochléaire.

Tout d’abord, la réaction a la voix dans un endroit calme et la reconnaissance d’une
personne ou d’'un objet familier semblent pouvoir étre assurées. Ces informations
concordent avec d’autres études montrant que I'implantation cochléaire peut apporter

des bénéfices aux enfants sourds polyhandicapés en termes de réaction a la voix
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notamment (Daneshi & Hassanzadeh, 2007; Palmieri et al., 2012; Youm et al., 2013).
Ensuite, la réaction aux sons environnants et le maintien d’un contact visuel, tres
souvent affecté chez les personnes polyhandicapées (ANESM, 2018), sont
frequemment acquis. De méme, les enfants paraissent souvent plus éveillés depuis
limplantation cochléaire. Ces informations sont en accord avec la littérature qui
rapporte davantage de sensibilité a I'environnement et de lien avec les autres, avec
'implant, chez les enfants sourds polyhandicapés (Edwards et al., 2012).

D’autres bénéfices apparaissent chez une majorité d’enfants inclus, mais pas la
totalité. Il s’agit d’'une part d’'un bénéfice perceptif, avec des réactions a la voix de
l'interlocuteur dans un endroit bruyant chez cinq enfants, alors que cette compétence
est difficle méme pour des enfants sans troubles associés, surtout en cas
d’'implantation unilatérale (HAS, 2007; SFORL, 2018). D’autre part, beaucoup
d’enfants ont amélioré leur compréhension de leur environnement et leur
compréhension contextuelle depuis lintervention, confortant les données de la
littérature (Edwards et al., 2012), ce qui a vraisemblablement contribué a des progres
cognitifs (repérage spatio-temporel, attention et permanence de I'objet). Enfin, un
développement de I'expression est obtenu chez la grande majorité des enfants, qui
communiquent davantage depuis I'implantation, notamment leurs besoins, font plus
de demandes, ont plus de plaisir & participer a une activité sociale et adoptent une
attitude différente en présence d’autrui, marquant leur intérét pour le monde
environnant. Des précurseurs a la communication ont émergé tels que l'imitation
motrice et verbale. Ces bénéfices concordent avec la littérature relevant des résultats
positifs de I'implantation cochléaire chez des enfants sourds polyhandicapés en
termes de qualité de vie, d’autonomie, de communication des besoins (Edwards et al.,
2012) et de capacités communicatives plus générales (Wiley et al., 2005). Cependant,
il est possible de s’interroger sur les conclusions de ces études proposant des
guestionnaires incomplets ou généralistes. Ainsi, les observations relevées dans la
présente étude apportent plus de précisions sur les compétences de ces enfants.

Le questionnaire abordait également les limites et les difficultés de I'implant cochléaire
en cas de polyhandicap, souvent rapportées par les parents interrogés. L'incapacité
fréequente de ces enfants a manifester I'arrét ou le dysfonctionnement de leur(s)
implant(s), peut indiquer un bénéfice limité de I'implant relaté par certains auteurs
(Steven et al., 2011), ou étre causé par les difficultés de communication liées au
polyhandicap et exposées dans la littérature (ANESM, 2018; Petry et al., 2005, 2007,
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2009a). Les contraintes liées a I'implant, souvent relatées par les parents, et les signes
d’'inconfort dans le bruit peuvent, en partie, étre responsables de la courte durée
journaliere de port de I'implant chez la moitié des enfants de I'étude. Les déficiences
motrices liées au polyhandicap, telles que les dyskinésies ou le maintien de téte non-
acquis relevés par certains parents de I'échantillon, perturbent en effet le port de
limplant cochléaire (Steven et al., 2011). D’ailleurs, les chutes de l'antenne de
limplant, @ cause des chocs sur la tétiere du fauteuil roulant, ont été tellement
génantes que I'implant cochléaire a été repositionné chez trois patients de I'étude et
enlevé chez un enfant. Cependant, aucune étude n’expose les enfants polyhandicapés
implantés ne tolérant pas leur implant ou explantés, confirmant le manque
d’'informations sur le sujet. Ces enfants ont pu étre exclus des études afin
d’homogénéiser les échantillons ou pour mettre en avant les bénéfices de
limplantation cochléaire sans prendre en compte les risques potentiels, tels que la
paralysie faciale mentionnée par le patient 5 et répertoriée comme une complication
possible de I'implantation cochléaire (Alzhrani et al., 2016; Mandour et al., 2019).

De plus, malgré de nombreux bénéfices relevés par les parents, des compétences
essentielles a la communication, telles que le tour de réle, ne semblent pas acquises
pour la plupart des enfants de I'’échantillon, et le niveau de dépendance des enfants
implantés de notre échantillon reste trés élevé, comme pour 'ensemble des enfants
polyhandicapés (Petry et al., 2005, 2007). Ces aptitudes peuvent étre travaillées en
rééducation orthophonique dans les établissements médico-sociaux accueillant une
majorité de ces enfants, comme pour cing patients de I'étude. En effet, ce suivi permet
de potentialiser les bénéfices de leur implantation cochléaire, méme si certains parents
ont soulevé le fait que cette rééducation soit chronophage. Effectivement, elle
nécessite un investissement familial important (SFORL, 2018) et demeure moins
efficace chez les enfants atteints de déficiences associées (Berrettini et al., 2008).

Il semble aussi que les familles qui relevent le plus de difficultés sont celles qui ont vu
le moins de bénéfices chez leur enfant, car les contraintes et les risques liés a I'implant
cochléaire sont encore moins acceptables lorsque peu de bénéfices sont observés.
Finalement, les familles interrogées sont plus unanimes sur certains bénéfices que sur
les difficultés. Ainsi, ces résultats confirment I’hypothése énongant que I'implantation
cochléaire pouvait profiter aux enfants sourds polyhandicapés en termes d’alerte, de
reconnaissance auditive, de qualité de vie, d’interactions avec I'environnement, de

développement cognitif, de compréhension verbale contextuelle et de communication
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plus globale que I'expression orale. A partir des résultats de cette étude, il est possible,
lors de la décision d’'implantation cochléaire, de mieux informer les parents sur les
bénéfices pouvant étre obtenus par cette intervention chez les enfants sourds

polyhandicapés, sans occulter les risques éventuels a prendre en compte et les limites.

2.3 Les attentes des parents

Il est important de distinguer les bénéfices de l'implantation cochléaire obtenus chez
les enfants sourds polyhandicapés des attentes de leurs parents, d’autant que le
niveau de stress est plus élevé chez ces parents que chez ceux d’enfants sans
troubles associés (Cejas et al., 2015). La majorité des familles interrogées (cinq sur
sept) ne regrettent pas d’avoir fait implanter leur enfant, ce qui est un peu inférieur aux
93% des parents d’enfants sourds porteurs de déficiences associées satisfaits de
l'implantation cochléaire (Palmieri et al., 2012). Les progrés depuis I'implantation
semblent au niveau des attentes de la plupart des parents, montrant qu’ils sont
relativement réalistes, notamment en ce qui concerne le langage oral qui n’émergera
probablement pas chez ces enfants ou a minima (Beer et al., 2012; Corrales & Oghalai,
2013). Cependant, tous les enfants de I'’échantillon n’ont pas obtenu les mémes
bénéfices depuis l'implantation cochléaire et certaines familles ont des attentes
srement illusoires, comme la famille 3 espérant toujours I'émergence du langage oral.
En outre, la discordance de certaines réponses, comme celles des parents de I'enfant
4, indiquant d’'une part que leur enfant n’a aucun mode de communication, d’autre part
gu’il manifeste son désir d’échange et communigue davantage avec son implant, peut
s’expliquer par la difficulté pour les parents d’accepter que la communication reste
rudimentaire, par des gestes et des mimiques uniquement.

Ainsi, il est important que les parents recoivent des informations réalistes avant
l'intervention (Archbold et al., 2002; Steven et al., 2011), d’autant plus qu’elle nécessite
un engagement important de leur part pour espérer plus de bénéfices de l'implant
cochléeaire (Black et al., 2014).

De plus, certaines familles sont mécontentes de lI'implantation, ce qui peut étre lié a
des attentes excessives vis-a-vis du milieu médical que les parents d’enfants
polyhandicapés surinvestissent (Camélio, 2006). Beaucoup reconnaissent la difficulté
d’avoir un enfant polyhandicapé au quotidien (INSERM, 2013) et se focalisent parfois
sur 'implant pour manifester un mécontentement et une douleur souvent plus larges.

Egalement, certaines réponses sont étonnantes comme le fait que les chirurgiens
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soient favorables a I'implantation cochléaire pour tous les enfants de I'échantillon
malgré des résultats difficiles a prévoir (Corrales & Oghalai, 2013) et I'absence de
protocoles cohérents pour prendre la décision d’'implanter un enfant polyhandicapé
(Berrettini et al., 2008). Cependant, les parents ont pu occulter les réserves données
par I'équipe médicale, ou les chirurgiens ont souhaité privilégier la réhabilitation de

I'audition, un des rares domaines ou il est possible d’agir chez ces enfants.

3. Limites et perspectives

3.1 Limites et critiques
Des limites et des biais méthodologiques peuvent étre imputés a cette étude. Tout
d’abord, le faible nombre de patients présents dans notre échantillon, qui s’explique
par des criteres d’inclusion restrictifs, la rareté de I'association de la surdité avec un
polyhandicap, et le recrutement auprés d’un seul centre d'implantation, n’a pas permis
la validation statistique de notre questionnaire.
De plus, notre échantillon présente une grande hétérogénéité en termes d’age et de
recul depuis I'implantation cochléaire, mais cette limite est contrebalancée par I'intérét
d’observer les résultats de I'implantation pour des enfants d’ages variés.
Le fait que les enfants ne soient pas tous implantés bilatéralement, et 'age a la
premiere implantation relativement précoce et homogene, empéchent de conclure sur
'influence de ces facteurs sur les bénéfices de I'implantation cochléaire, qui n’était pas
rapportée chez les enfants sourds atteints de handicaps associés (Beer et al., 2012).
Quant a la sélection, elle a été la plus neutre possible, afin d’envoyer le questionnaire
a des familles dont l'implantation cochléaire a comblé leurs attentes comme a des
parents mécontents.
Par ailleurs, il est |égitime de s’interroger sur le choix d’un questionnaire parental plutdt
que d’'une grille d’observation destinée aux professionnels s’occupant de I'enfant. Les
réponses des parents ont une part de subjectivité, comme le reconnaissent les parents
du patient 5, mais en contrepartie ils exercent une observation particulierement
attentive, et le fait qu’'une personne polyhandicapée ne puisse étre distinguée de son
entourage quotidien est bien admis (ANESM, 2018).
Concernant le recueil de 'avis des parents sur la pertinence des items, il aurait pu étre
judicieux de leur demander de justifier leurs réponses pour connaitre les raisons de la
non-pertinence des items, méme si certains ont justifié leurs choix dans la tribune libre.

Lors de la création du questionnaire, il a été décidé de ne pas demander d’explications
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supplémentaires a ce propos afin de ne pas rendre plus chronophage la participation
des parents, au risque d’en décourager certains de participer. Pour la méme raison,
aucune guestion ne concerne la communication alternative et augmentée, méme si
cela aurait pu étre intéressant pour avoir davantage d’informations sur la rééducation
orthophonique proposée.

Enfin, il aurait été possible de comparer le questionnaire créé dans cette étude a
d’autres existants, mais cela était finalement peu pertinent car aucun questionnaire

n’évaluait les bénéfices de I'implantation cochléaire chez les enfants polyhandicapés.

3.2 Impact et perspectives pour la pratique clinique
Pour rappel, cette étude a débuté par le constat qu’il est difficile d’évaluer, avec les
moyens actuels, les bénéfices de l'implantation cochléaire chez les enfants sourds
polyhandicapés. En effet, les outils traditionnels ne sont pas adaptés a cette
population, et les professionnels comme les parents de ces enfants s’engagent alors
sans certitude dans I'implantation cochléaire. Ainsi, cette étude visait a élaborer un
guestionnaire afin d’évaluer les bénéfices de I'implantation pergus au quotidien par les
parents. Ce questionnaire est donc le premier spécifique aux enfants sourds
polyhandicapés implantés. C’est un questionnaire parental, allant donc dans le sens
de la pratique clinique actuelle, en orthophonie notamment, qui souhaite inclure
davantage les parents dans la prise en soin. L’avis des parents a permis de confirmer
gue ce questionnaire était adapté a la problématique des enfants sourds
polyhandicapés avec une grande étendue d’ages. Il sera amené a évoluer au gré de
son utilisation par les professionnels de santé et de nouveaux items pourront émerger.
D’un point de vue orthophonique, ce questionnaire permet une vision plus globale de
'enfant. Il laisse apparaitre son potentiel d’évolution et aide a dépasser la présence
des multiples déficiences. Ainsi, un projet thérapeutique plus adapté a chaque enfant
pourra étre réalisé, en prenant en compte les attentes des parents. Un travail de
communication autour de limplantation cochléaire pourra étre nécessaire si les
espoirs des parents ne sont pas réalistes par rapport a la situation de leur enfant. Ce
questionnaire parental sera également 'amorce d’un travail conjoint entre le praticien
et les parents qui se poursuivra tout au long de la prise en soin. En effet, il sera
pertinent d’apprécier au mieux la communication de I'enfant pour faire un état des lieux
de ses facultés (Leman & Leflere, 2012), avant de travailler les précurseurs a la

communication et de généraliser au quotidien le travail réalisé en séance. A terme, la
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mise en place d’un outil de communication alternative et augmentée (CAA) pourra
permettre I'amélioration des compétences communicatives de I'enfant et plus
largement sa qualité de vie (Lee et al., 2013).

Finalement, les résultats obtenus dans cette étude ne sont pas destinés a étre
généralisés mais permettent de mieux comprendre cette population et mieux répondre
a leurs besoins. Ce travail de recherche contribue a 'amélioration des pratiques
clinigues en apportant des informations issues du recul de certains parents sur
l'implantation cochléaire de leurs enfants. L'objectif ultime est de pouvoir indiquer
avant I'opération, aux parents d’enfants dans la méme situation, ce qu’ils peuvent
espérer de l'implantation cochléaire et les difficultés a anticiper, afin de prendre une
décision plus éclairée pour faire implanter leur enfant.

Cette étude pourrait étre poursuivie par I'élaboration d’un guide a lintention des
centres d’'implantation pour répondre au besoin d’informations des familles d’enfants
sourds polyhandicapés. De plus, un questionnaire destiné aux professionnels de santé
pourrait étre envisagé afin de recueillir leur point de vue sur la prise en charge des

enfants sourds polyhandicapés, leurs interrogations ou encore leurs difficultés.

4. Conclusion

La présente étude s’est appuyée sur le manque d’informations actuel a propos des
potentiels bénéfices de [limplantation cochléaire chez les enfants sourds
polyhandicapés, et I'objectif était de créer un questionnaire pour mieux les évaluer.
L’hypothése initiale était que I'implantation cochléaire accordait des bénéfices en
termes de perception auditive, de compréhension, de qualit¢ de vie et de
communication, bien loin du développement du langage oral espéré pour les enfants
sans troubles associés. Cette étude a permis de confirmer cette hypothese, malgré les
avis divergents des familles interrogées et la grande variabilité des bénéfices obtenus
chez les enfants de I'échantillon. Ainsi, le besoin de mieux évaluer les bénéfices de
l'implantation cochléaire dans un contexte de polyhandicap est prégnant, notamment
pour prendre une décision d’'implantation cochléaire plus éclairée.

Finalement, ce questionnaire a pour objectif d’étre utilisé dans la pratique clinique en
vue d’améliorer I'évaluation et la prise en soin des enfants sourds polyhandicapés, en
particulier en orthophonie, en cernant davantage les besoins de ces enfants. A ce titre,
cette étude a contribué a développer les connaissances sur les bénéfices de

'implantation cochléaire chez les enfants sourds polyhandicapeés.
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Annexes

Annexe A : Grille d’analyse de la littérature portant sur I'implantation cochléaire

des enfants sourds polyhandicapés
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associés
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IC = Implantation Cochléaire

CHAPELON
(CC BY-NC-ND 2.0)



Annexe B : Questionnaire parental

Bonjour,

Dans le cadre de mon mémoire de fin d'études sur les bénéfices de I'implantation
cochléaire chez des enfants sourds polyhandicapés, je souhaite créer un
questionnaire permettant d'améliorer Iévaluation des bénéfices a la suite d'une
implantation cochléaire chez des enfants sourds ayant une déficience intellectuelle,
une déficience motrice et une autonomie reduite. Je souhaiterais donc recueillir vos
retours, en tant que parents.

Vous pouvez repondre a ce questionnaire, composé de 31 affirmations, par « pas du
tout d’accord », « plutét pas d'accord », « plutét d'accord » ou « tout a fait d'accord ».
Pour chaque affirmation, je vous demanderais de cocher la case « pertinent » ou «
non-pertinent » selon si vous trouvez que c'est pertinent ou non avec la situation de
votre enfant afin que je puisse juger de la cohérence de mon questionnaire et pouvoir
ainsi le réajuster si besoin. Pour certaines affirmations, vous devrez donner des
précisions. Il sera également possible de compléter ces informations par un
commentaire a la fin du gquestionnaire.

Merci d'avance. N'hesitez pas & me contacter pour tout renseignement.

I.  Questions préalables

Sexe de votre enfant (fille ou garcon) :

Date de naissance de votre enfant :

Date du diagnostic de la surdité de votre enfant :

Séverité de la surdité de votre enfant (moyenne, sévére, profonde) :

Date de I'implantation cochléaire :

« 1% implantation :
e 2¢me mplantation (5l y a eu) :

Questionnaire rempli par (pé&re/mére__.) : Le: / !

Mode de communication de votre enfant (oral, cahier de communication, signes,
gestes, synthése vocale. ) :

Mode de déplacement de votre enfant (fauteuil avec aide, fauteuil en autonomie,
marche avec aide, marche autonome..) :

Durée (nombre d’heures) journaliére du port de I''"des implant(s) cochléaire(s) :

CHAPELON
(CC BY-NC-ND 2.0)



ll. Implantation cochléaire et audition

Pas du
tout
d'accord

Plutot
pas
d’accord

Plutst
d'accord

Tout a
fait
d’accord

1. Le centre d'implantation &tait favorable a
I'implantation cochléaire.

jm]

o Pertinent o Non-pertinent

2. La decision de faire implanter votre enfant a &te un
choix difficile.

o Pertinent o Non-pertinent

3. Vous auriez souhaité avoir des informations
suppléementaires avant I'implantation cochleaire de
votre enfant.

Si oui : de guelles informations supplémentaires auriez-
vous souhaité bénéficier 7

o Pertinent o Non-pertinent

4. Vous regrettez votre choix d'avoir fait implanter
votre enfant.

o Pertinent o Non-pertinent

5. Votre enfant supporte bien ses implants cochléaires.

o Pertinent o Non-pertinent

6. Votre enfant signale I'arrét ou le dysfonctionnement
de ses implants.

o Pertinent o Non-pertinent

7. Avec son implant, votre enfant réagit aux sons de
s0n environnement.

Si oui : quels sons est-il en mesure de reconnaitre ?
(bruits dans la maison, cris d'animaux...) Précisez
comment (exemple : il sait que quelgu'un entre lorsgu'il
entend le bruit des clés dans la serrure ou il sait que la
sonnerie du micro-ondes annonce le repas)

o Pertinent o Non-pertinent

8. Avec son implant, votre enfant réagit a la voix de
son interlocuteur dans un endroit calme.

o Pertinent o Non-pertinent

9. Avec son implant, votre enfant reagit a la voix de
son interocuteur dans un endroit bruyant.

o Pertinent o Non-pertinent

10.Vous étes souvent génés par des contraintes lices a
I'implant cochléaire (pannes, maintien, réglages._.).

o Pertinent o Non-pertinent

11. Votre enfant manifeste des signes d'inconfort dans
le bruit.

Si oui : Précisez lesquels (sursauts, agitation, retrait des
implants...)

o Pertinent o Non-pertinent

ll. Développement moteur

Pas du
tout
d'accord

Plutdt
pas
d'accord

Plutdt
d’accord

Tout 3
fait
d'accord

12 Votre enfant peut tenir un objet dans ses mains.

o Pertinent o Non-pertinent
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IV. Communication et langage oral

Pas du
tout
d’accord

Plutot
pas
d’accord

Tout a
fait
d’accord

Plutot
d’accord

13.Votre enfant maintient un contact visuel avec son
interlocuteur.

m]

]

] O

o Pertinent o Non-pertinent

14.Votre enfant imite certaines de vos actions et de vos
parales (rire, sourire, cris, geste « d'au revoir » etc.).

Si oui : Précisez les actions ou les paroles imitées.

o Pertinent o Non-pertinent

15.Votre enfant respecte les tours de rdle dans une
activité ou lors d'une conversation.

o Pertinent o Non-pertinent

16.Votre enfant communique davantage lorsqu’ll porte
ses implants cochléaires.

o Pertinent o Non-pertinent

17 .Votre enfant fait des demandes.

Si oui : Comment ?

o Pertinent o Non-pertinent

18.Votre enfant manifeste ses besoins (faim, soif,
inconfort...).

Si oui : précisez de quelle maniére.

o Pertinent o Non-pertinent

19. Lorsque votre enfant porte ses implants, il manifeste
plus de plaisir a participer a une activité sociale
(atelier éducatif, musique, contact avec un animal,
etc.).

o Pertinent o Non-pertinent

20 Votre enfant manifeste son désir d’'échange.

Si oui : comment ?

o Pertinent o Non-pertinent

21.Votre enfant est capable de comprendre des
consignes orales simples en contexte. (Exemple :
veux-tu un biscuit ? en montrant le biscuit, veux-tu
boire ? en montrant le verre)

o Pertinent = Non-pertinent

22 Votre enfant est capable de comprendre des
consignes orales simples hors contexte (Exemple
veux-tu un biscuit ? sans aide visuelle ; veux-tu
boire ? sans aide quelcongue)

o Pertinent o Mon-pertinent

CHAPELON
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V. Développement cognitif

Pas du
tout
d'accord

Plutdt
pas
d'accord

Plutdt
d’accord

Tout 3
fait
d'accord

23.Vous considérez que votre enfant se repére dans le
temps et dans l'espace.

Si oui : Qu'est-ce gui vous le fait penser ?

= Pertinent o Non-pertinent

24 Lorsque vous cachez un objet devant votre enfant, il
le cherche du regard.

o Pertinent o Non-pertinent

25 Votre enfant est capable de maintenir son attention
le temps de Ia réalisation d'une tiche, d’'une activité,
d’un jeu.

Si oui - quel type de taches, jeux

o Pertinent o Non-pertinent

26.Votre enfant est en mesure de reconnaitre une
personne ou un objet familier.

o Pertinent o MNon-pertinent

VI. Qualité de vie

Pas du
tout
d’accord

Plutdt
pas
d’accord

Plutdt
d'accord

Tout 3
fait
d’accord

27 Les progrés de votre enfant depuis Fimplantation
cochléaire sont au niveau de vos attentes.

o Pertinent o Mon-pertinent

28 Votre enfant semble plus éveillé lorsqu’il porte ses
implants.

| Pertinent = Non-pertinent

29 Votre enfant a une attitude différente lorsqu'une
personne de |a famille ou d'autres jeunes sont avec
lui.

Si oui : précisez la différence.

o Pertinent o Non-pertinent

30.Votre enfant semble davantage comprendre son
environnement quotidien depuis son implantation
cochléaire.

o Perinent o Non-pertinent

31 .Votre enfant est accueilli dans un établissement
médico-social.

Si oui - précisez a quel rythme.

o Pertinent o Non-perdinent
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Annexe C : La Notice d’Information (NI)

Directeur _du_mémoire : LINA-GRANADE Genevieve, ORL audiophonologie,

genevieve.lina-granade@chu-lyon.fr , praticien hospitalier a Hépital Edouard Herriot et

Hoépital Femme-Mére-Enfant
Etudiant : CHAPELON Céline, cechapelon@laposte.net, étudiante en Master 2
Orthophonie — Institut des Sciences et Technigues de Réadaptation, UCBLyon 1

Madame, Monsieur,

Nous vous proposons de participer de facon volontaire a un recueil de données sur
les bénéfices de I'implantation cochléaire chez les enfants sourds polyhandicapés.
Vous étes libre d’accepter ou de refuser de participer a ce recueil de données. Si vous
acceptez, vous pouvez décider a tout moment d’arréter votre participation sans donner
de justification et sans conséquence particuliere.

Vous pourrez prendre le temps pour lire et comprendre toutes les informations
présentées ici, réfléchir a votre participation, et poser toute question éventuelle au
responsable de I'étude Dr LINA-GRANADE ou a la personne réalisant le recueil de
données Céline CHAPELON.

But de I'étude : Cette étude a pour but de créer un questionnaire permettant
d’améliorer I'évaluation des bénéfices de l'implantation cochléaire chez des enfants

sourds polyhandicapés.

Déroulement de I'’étude et méthode : Le recueil de données sera réalisé par un
questionnaire transmis aux parents d’enfants sourds polyhandicapés bénéficiant d’un
implant cochléaire. Ce recueil sera réalisé entre le 28 octobre 2019 et le 30 avril 2020.
Frais : Votre collaboration a ce recueil de données n’entrainera pas de participation

financiere de votre part.

Législation — Confidentialité :
Toute donnée vous concernant sera traitée de facon confidentielle. Elles seront
codées sans mention de votre nom et prénom.

La publication des résultats ne comportera aucun résultat individuel.

CHAPELON
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Les données recueillies peuvent faire I'objet d'un traitement informatisé. Selon la Loi
« Informatique et Liberté » (loi n°78-17 du 6 janvier 1978 modifiée), vous bénéficiez a
tout moment du droit d’accés, de rectification et de retrait des données vous
concernant auprés du responsable de I'étude Dr LINA-GRANADE. La collecte et le
traitement de données identifiantes ou susceptibles d’étre identifiantes s’effectuent
dans le respect des normes en vigueur relatives a la protection des données
personnelles, notamment les dispositions du reglement (UE) 2016/679 du 27 avril
2016 (« RGPD ») et de la loi n°78-17 du 6 janvier 1978 (loi dite « Informatique et
Libertés »).

Vous pouvez formuler la demande d’étre informé des résultats globaux de ce mémoire.

Aucun résultat individuel ne pourra étre communiqué.

Bénéfices potentiels : La finalité de cette étude est d’améliorer I'évaluation des
bénéfices de l'implantation cochléaire chez les enfants sourds polyhandicapés et de
mieux comprendre les bénéfices dont ils peuvent profiter afin d’envisager plus
sereinement la décision d’'implantation.

Risques potentiels : Le recueil de données ne présente aucun risque Sérieux

prévisible pour les personnes qui s'y préteront.

Nous vous remercions pour la lecture de cette notice d’information !
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