ENQUETE CISIC
« Le parcours des enfants implantés cochléaires»

Janvier 2021

* 413 réponses
e Thémes abordes:

La surdité
L'implantation cochleéaire

L'évolution du langage,

la scolarité,

le mode de communication,
les activités,

les aides techniques.




Situation familiale

2

3

4

5

Personne répondant a L'un ou les deux parents sont-ils
l'enquéte atteints de surdité ?

Personne
implantée
2%

Nombre d'enfants au foyer Nombre d'enfants atteints de surdité au foyer

—
I
— 22

- s i
88%
J 1%
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Situation familiale

Age actuel de l'enfant implanté

7%
lii
4% 4%
- l l
13 14 15

1an 2ans3ans4ansb5ans6ans7ans8ans9ans 10 11 12
ans ans ans ans ans ans
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Situation familiale

catégorie socio-professionnelle des parents

m catégorie socio-professionnelle du pére

m catégorie socio-professionnelle de la mere

. o s - 3%
Professions libérales B 8%

L L 8%
Professions intermeéediaires S 9%

. I 14%
Ouvriers = 3%

;I 28
Employes s —— 48%

Cadres et professions intellectuelles mEEEEEEEEET—————— 36%
supérieures P——— 29%

Artisan, commercant, chef d’entreprise £ 3o 07

: m 1%
Agriculteur o o
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Situation familiale

Est-ce que 'un des 2 parents a di abandonner ou réduire  Quel est le moyen de transport
son activité professionnelle pour mieux soutenir l'enfant utilisé pour son

atteint de surdité ? accompagnement scolaire ?

Abandon de son
activité
professionnelle
18%

Réduction de son
activité
professionnelle

o 13% 12%

I I :

Personnel Taxi  Transport Transport Transport
en scolaire scolaire
commun ordinaire (minibus)
/bus pour
enfant

ENQUETE CISIC « Le parcours de I'enfant implanté cochléaire »
- Janvier 2021




Surdite de I'enfant

A quel age la surdité de votre Qui aréalisé le
enfant a-t-elle été dépistée ? diagnostic ?

+ de 10 ans

entre 5 et 10 ans

Entre 2 et 5 ans

Entre 1 an et 2 ans

Entre 6 mois et 1 an

Entre 2 mois et 6 mois

Dés la naissance

l1%
.3%

m Service
hospitalier

= ORL

m Centre spécialisé

mAutre

m Pédiatre

Lors du diagnostic,
l'information recue était

37% 35%
26%

Correcte Compléte Insuffisante  Aucune
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Surdite de I'enfant

Qui vous a informé sur la surdité et
I’implant cochléaire ?

Autres professionnels de la surdité - 6%

Recherche personelle, Association - 11%

Service hospitalier _ 35%

I 4%
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Surdite de I'enfant

Origine de la surdité ?
Souffrance néonatale (manque d’oxygéne) | 1%
Prématurité ] 2%
B 3

Infectieuse postnatale (méningite) - 4%

Infectieuse prénatale ou périnatale o
(cytomégalovirus, toxoplasmose, rubéole) _ 10%

Inconnue - |GG 34

Genetique | 7
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Surdite de I'enfant

Si d'origine génétique, connaissez-vous le nom de |’affection ?

Autres :

Gusher, Wfs1, Noonan, Déficit de transporteurs en
riboflavine, Géne OTOF, Syndrome de door,
Cytomegalovirus, Syndrome de Jervell et Lange -
Nielsen, Gene MYO15A, Gene snx14, Syndrome de KBG
5, Syndrome MED 13L

ENQUETE CISIC « Le parcours de I'enfant implanté cochléaire »
- Janvier 2021




Surdite de I'enfant

Existe-t-il des handicaps Handicaps associés (plusieurs réponses possible)

associés ?
Troubles du vestibule 12%

Handicap visuel 4%

Handicap moteur 4%

Troubles autistiques 3%

Troubles visuels
Autres handicaps associés :

Handicap moteur, Déficience mentale, Difficultés Hyperactivite 2%
d'apprentissage, Dysgraphie,, Dystonie, Trouble

alimentaire, Trouble du comportement, Troubles de

I'attention, Troubles des fonctions Exécutives,

Cardiopathie ....
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Remarques sur le parcours du
diagnostic :

Le grand désarroi des parents face au diagnostic :

« annonce brutale sans aucune explication »

« annonce tres violente sans plus de précisions »

« diagnostic posé sans empathie »

« tres long tres compliqué .. votre fils est sourd, merci au revoir et reprenez rendez vous dans 15 jours «
« parcours du combattant »

« manque énorme de tact et d informations de la maternité «

« errance, pas d écoute des parents, non prise en compte des observations des familles . »

Un soulagement si 'annonce est accompagnée d’informations :

« complet avec toutes les démarches a suivre et les rdv pris de la part de | ORL du chu le jour méme .
Mais brutal dans I'annonce. »

« I'ORL est resté rassurant, il y a des solutions »
« malgré le choc du diagnostic, I'équipe hospitaliere a été bienveillante et nous a bien accompagnés »

« tres bien a partir du moment ou le suivi s’est fait a | hopital. Notre ORL n’a pas su voir le probleme, ce
qui a retardé le diagnostic »
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Implantation cochleaire

A quel age votre enfant a-t-il été Quelle est la marque de son
implanté pour la premiére fois ? implant cochléaire ?

+de 10 ans I 7%
Oticon
10ans 1 0% Medical PAdvanced

o 11% Bionics
9ans | 0% el 14%
8 ans N 5% 12%
7ans I 3%
6ans EE 2%
5ans I 6%

) Cochlear
4 ans I 6% 63%
3 ans I 10%
2 ans I 2 4%
1 an I 31%

moins d'un an I 6%
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Implantation cochleaire

Actuellement, dans quel centre d’implantation votre enfant est-il
suivi ?
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Implantation cochleaire

Si votre enfant est bi-implanté, quel Si Non, la bi-implantation est-elle
est I'intervalle de temps entre les 2 envisagée ?

interventions ? 3%

24%
21% 24%

3% 3%

2% 2% 2% 1% 1%
| | | - -
9 9 9 9
& &S ,bo

10%
ooo* 4 R
AT 9 o

q"b ‘b‘b b"b ‘)0 o
® Qui, prochainement dans l'année
m Oui, si pas d'alternative
m Peut-étre

mNon, pas actuellement
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Implantation cochleaire

Porte-t-il une protheése Prothése controlatérale / Bi
controlatérale ? implantation envisagée

= Non, pas
actuellement

m Peut-étre

m Oui, si pas
d'alternative

= Qui,
prochainement
dans l'année
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Implantation cochleaire

Votre enfant a-t-il dd subir Quelle en a été la cause ?
une réimplantation ?

Implant défectueux spontanément

Implant défectueux suite a un
traumatisme

Une intolérance locale de la partie
implantée

staphylocoque doré

Réimplantation prévue prochainement
car cholesteatome

Porte électrode coudé
Mauvaise série de cochlear
Infection

Déplacement des portes-électrodes

3 réimplantations 2 a gauche et 1 a
droite - 1 spontanément 1 traumatisme...
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Implantation cochleaire

Combien d’années séparent Réimplantation : Causes / Délais

’implantation de la
réimp[antation ? Une intolérance locale de la partie...

staphylocoque doré
+ de 10 ans

Réimplantation prévue...
10 ans P P

7 ans Porte électrode coudé

6 ans panne implant deux ans apres

5 ans . ..
Mauvaise série de cochlear

4 ans

Implant défectueux suite a un...

3 ans

2 ans Implant défectueux spontanément
1an Implant défectueux aprés un an

moins d'1 an . .
Déplacement des portes-électrodes

Chute

3 réimplantations 2 a gauche et 1 a...

Emoinsd'1an ®E1 an H 2 ans E 4 ans

m5 ans m6 ans B 7 ans m+ de 10 ans
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Remarques sur le parcours de
'implantation cochleaire

Une bonne prise en charge:

- « excellente prise en charge, bien suivie par les ORL , bon
accompagnement du chirurgien, une prise en charge complete ..

* « NOUS avons ete ecoute, conseille, aiguillé »
« «on nous a redonné confiance et espoir pour le futur de notre enfant »

- «rien a dire. L'implantation nous a été bien expliqué, l'opération et le
suivi post opératoire se sont bien passes »

Les points d’amélioration :
« « NOUS n‘avons pas pu choisir la marque de I'implant de notre enfant »
- «on se sent si seul »

« « un parcours chaotique avec un diagnostic trop tardif, nous aurions
souhaite une implantation plus rapide apres ce diagnostic. »
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Langage et modes de
communication de l'enfant

Au bout de combien de temps, aprés implantation,

avez-vous vu apparaitre les réels progreés langagiers de

votre enfant ?

23%
22% 22%

15%
9%
L] .

Moins de 3 Entre 3 et 6 Entre 6 mois Entre 1 an et Entre 2 ans Entre 3 ans Entre 4 ans
mois mois et 1an 2 ans et 3 ans et 4 ans et 5 ans
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Langage et modes de
communication de l'enfant

Age d'implantation / Délai des progrés aprés implantation A quel age votre enfant a-t-il été
implanté pour la premiére fois ?

+de 10 ans 57% 13% 9% ____4%0 +de 10 ans — 7%

10ans 1 0%

10 ans 100%
9ans | 0%

8 ans NN 5%
9 ans O 100%

7 ans WEEE 3%

8 ans 6ans HE 2%

5ans N 6%

7 ans 4ans IE—— 6%

)
|

3 ans HEEE——— 10%
6 ans / 2 ans I 2 4%
1 an I 31%

5 ans moins d'un an I 6%

4 ans 13% 4% 4% 4%

3 ans 13% 3%3% 5%

2 ans : 12% 6% 4% 8%

1an 12% 10% 29 %4%

moins d'un an 10% 24%

¥ Moins de 3 mois mEntre 3 et 6 mois  ®Entre 6 mois et 1 an MEntre 1 an et 2 ans

EEntre 2 ans et 3 ans mEntre 3 ans et 4 ans BEntre 4 ans et 5 ans ®+ de 5 ans
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Langage et modes de
communication de l'enfant

Votre enfant pratique-t-il ou a-t-il pratiqué une ou plusieurs
de ces méthodes dans sa rééducation du langage ?

18%

13% 14% 14%
. I I I I

Les traces Musique et La DNP La méthode " AVT La méthode Frangais signé
graphiques amorce (dynamique des Alfas (Thérapie Borel
rythmique naturelle de la Auditive et Maisonny
parole) Verbale)
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Langage et modes de
communication de l'enfant

Mode de communication le plus utilisé par I'enfant

22%
19% 19%

15%
11%
.- B “l
0%

Oral uniquement Oral et LSF Oral et Francais signé Oral et LfPC

m Systématique mSouvent mUn peu ®Jamais
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Langage et modes de
communication de l'enfant

Selon les professionnels, votre Votre enfant a-t-il besoin de
enfant a-t-il un retard de la lecture labiale ?
langage ? Oui

obligatoir
ement
Pas 19%
nécessair
ement
24%

Selon le
contexte
d'échange
57%

Non, plus
maintenant
18%
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Langage et modes de
communication de l'enfant

Quel est le niveau de compréhension Quel est le niveau d’expression de
de votre enfant en fonction de son votre enfant en fonction de son age ?
age ?

Avec
Avec beaucoup de
beaucoup de lacunes
lacunes encore

encore 21%
16% - Trés bon

Tres bon 47%

Moyen 55%
29%
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Langage et modes de
communication de l'enfant

Quelles sont les difficultés langagiéres rencontrées ?

La compréhension des mots,
des idées

27%

23% 23% .
° 21% 22%
[»)
I I I 1% : I 18%

La construction des phrases Le style (Expressions imagées,
(ordre des mots) humour)

® Jamais ®Unpeu ®Souvent ®Systématique
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29%

24%
19%
17% I

Le vocabulaire




Langage et modes de
communication de l'enfant

Votre enfant est-il suivi ou a t-il-eté suivi par un ou des Votre enfant est-il suivi ou a-t-il
professionnels de santé ? été suivi par un orthophoniste ?

Pédopsychiatre 9%

Ergothérapeute 9%

3 séances
ou plus par
0, .
1% semaine

15% 1 sé
séance

12% Dar
semaine
16% S

2 séances
par
semaine
44%

Phoniatre

Kinésithérapeute

Orthoptiste

Pédiatre

Ophtalmologiste

Psychomotricien

Psychologue

Audioprothésiste

ORL

Orthophoniste
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Scolarite

En age préscolaire quel mode de garde avez-vous
privilégié ?

7%

Créche /garderie Famille Assistante Nourrice Centre spécialisé  Orphelinat
maternelle
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Scolarite

En age scolaire quel est son mode de scolarité ?

m Classe ULIS
College
m Etablissement spécialisé

m Cursus ordinaire avec un dispositif

ULIS

Primaire H Cursus ordinaire

Maternelle
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Scolarite

Quelles sont les langues étrangéres étudiées par
votre enfant ?

0,50% 0,50% 0,50% 0,50% 0,50%
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Scolarite

Y a-t-il des matieres dont votre enfant est dispensé ?

SVT (Science de la Vie et de la Terre)
Physique /chimie
Histoire/Géographie

Technologie

Arts plastiques / Dessin

EPS (Education Physique et Sportive)
Musique

Langues étrangéres

Non concerné pour l'instant

Non

H 1%

B 1%

B 1%

B 1%

B 1%

I 3%

I 1%

I 13%

I 28%

T 51%
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Scolarite

Est-il en internat ou semi internat IDA Liste des internats ou semi-internats :
(Internat pour les Déficients Auditifs) ? Apsa Poitiers
Cesda (Montpellier)
Creps sportive de Haut Niveau
Handisport
Crop bretteville sur odon
ljs Bourg la Reine
ljs la malgrange
Injs de Metz
Institut Clément Ader de Nice
Institut Marie Rivier au Puy en Velay
internat Jean Lagarde Ramonville
IRPA de Ronchin
Remusade Marseille
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Inclusion scolaire

Au sein de 'établissement scolaire de votre Si Oui, a qui s’est-elle adressée ?
enfant, y a-t-il eu un temps consacré a une

. . .
présentation sur la surdité ? Au personnel non enseignant

(administration, restauration)

# Oui
H Non, présentation pas Aux éléves _

nécessaire

= Non, présentation impossible

Si Oui, est-ce que votre enfant a participé
a cette présentation pour parler lui-méme
de sa surdité ?
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Inclusion scolaire

Si Oui, suite a cette présentation, le
handicap est-il mieux percu ?

Par le personnel non enseignant

0, 0,
(administration, restauration) 13% 8%

Par ses camarades

Par son ou ses enseignants

®Oui ®Sans effet ®Non
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Inclusion scolaire

En général, comment se comportent les enseignants
face au handicap de votre enfant ?

Compatissants
Déroutés

Tres personne-dépendant !
Difficile de généraliser ;
souvent réceptifs (a
I’écoute) mais au final ne
comprennent pas ou ne
peuvent prendre en
compte les problemes
posés par la surdité ;
implant souvent percu
comme réparateur alors
qgu’il subsiste une
distorsion.

ndifférents Cela dépend des professeurs, enseignants
Démunis mal sensibilisés pour certains
Non conciliants Manque d'adaptation et de prise en
compte des difficultés.
Dérouté par le matériel

Intrigués
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Inclusion scolaire

En dehors de la classe, a la récréation, a la cantine, dans
les sorties scolaires, votre enfant est souvent ....

Avec plusieurs camarades

Avec un ou 2 camarades

Seul par moment

Seul la plupart du temps
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Inclusion scolaire

Votre enfant est-il en relation avec des enfants atteints
de surdité ? Si Oui, dans quel contexte ?

Oui, en milieu sportif [l 3%
Non, car il ne le souhaite pas
Oui, au sein de la famille
Oui, en milieu associatif
Oui, en groupe d'orthophonie

Oui, en milieu amical

Non, car nous ne connaissons pas d'enfant atteint
de surdité

Oui, en milieu scolaire
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Inclusion scolaire

Comment se passe son inclusion scolaire ?

= Trés bien

m Bien

= Moyennement

® Non scolarisé pour l'instant
m Difficilement

m Treés difficilement
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Remarques sur l'inclusion scolaire

L'inclusion en cursus ordinaire :
« «Alex est tres bien intégré, il parle et suit en cours comme les autres voir meilleur »

« « Notre fille suit une scolarité « classique » | ny arien a dire a ce sujet, tout est « normal
« comme sa sceur qui est entendante. »

« « Il fallait rappeler régulierement que notre fils était sourd car les enseignants l'oubliaient »

Uniquement dans des classes adaptées ou instituts spécialisés :

« «Grace a cette classe ULIS mon enfant est heureux d'aller a I'école et surtout il est épanoui »
« En institut spécialisé, il s' est énormément développé »

«Nous avons de la chance qu'il soit suivi en établissement prive qui a adapte ses horaires aux
enfants en difficulté ne souffrant pas forcément de handicap »

Un accompagnement utile :

« «AVS absolument indispensable dés la maternelle pour permettre l'intégration de notre enfant
puis au primaire pour suivre les apprentissages »

- «Avant chaque rentrée nous faisons une présentation/explication des implants a la nouvelle
équipe enseignante et accompagnantes : I orthophoniste nous accompagne a cette
présentation ce qui est trés bien'perqu et tres utile »
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Remarques sur l'inclusion scolaire

Dépendant du comportement du corps administratif, des enseignants et aussi des éleves :

- « Nous avons eu a composer avec des institutrices vicieuses qui cachaient leur bouche a chaque fois qu’elles
posaient des questions a notre fille mais nous avons eu la grande chance d’avoir beaucoup de coopération de
personnel impliqué et trés ouvert au handicap ! »

« Le comportement du corps administratif et enseignant peut étre treés variable d’'une année sur l'autre. Il est
possible de passer d’un enseignant attentif et qui accepte une adaptation du travail a un enseignant totalement
réfractaire a toute prise en compte du handicap . Le comportement, I'attitude et 'impact psychologique de I'enfant
en dépendent énormément malheureusement et donc par ricochet les relations aux autre. »

« l'inclusion est compliqué en post bac car 'accompagnement n’est pas adapté et les enseignants peu ou pas
compréhensifs d’autant que le jeune adulte parle trés bien. (ex IUT Cachan ) »

Avec aussi parfois la discrimination, I'incompréhension et le rejet du corps enseignant et des éléves :
- « Les éleves et professeurs ont moins d’empathie pour les sourds que pour les autres handicaps »
« « Les enfants sourds sont en retrait des enfants entendants »

« Début de scolarité trés bon, mais au fur et a mesure du temps la scolarité est devenue difficile. Le college était
trés éprouvant avec les moqueries, la discrimination et une prise au sérieux catastrophique. Ma fatigue était
percue comme une excuse pour ne pas compléter mes devoirs. »

« Enfant isolé et la surdité n’est pas toujours comprise »

« Liens sociaux avec les éléves difficiles »
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Accompaghement et soutien
scolaire

Votre enfant bénéficie-t-il d'un emploi du Lors des évaluations bénéficie-t-il du
temps allégé ou d'une réduction du temps tiers temps supplémentaire accordé ou
scolaire ? d'un aménagement spécifique ?

49%

Oui pour chaque En fonction de ses Non, cela n'est pas
évaluation besoins nécessaire
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Accompaghement et soutien
scolaire

De combien de temps votre L'aide et 'accompagnement du parent
enfant a-t-il besoin pour faire ses dans le travail scolaire a la maison
devoirs par rapport aux autres sont-ils nécessaires ?
enfants, en général ?

Non, cela n'est pas nécessaire

Beaucoup plus de temps

Oui, a la demande de l'enfant

Un peu plus de temps

Oui, partiellement (de temps en
temps)
Le méme temps

Oui, normalement (comme pour un
enfant ordinaire)

Moins de temps

Oui, majoritairement (la plupart du
temps)

Oui, constamment (tout le temps)
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Accompaghement et soutien
scolaire

Avez vous recours a un soutien Si OUi, combien d'heures par semaine ?
scolaire supplémentaire ?

Amical | 1%

Educateur specialisé | 3%
Prestataire payant [ 4%
Familial [ 4% . l

, 1 heure 2 heures 3 heures 4 heures 5 heures +deb5
Structure d'accompagnement B o heures
spécialisée ?

Non [E 82%
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Accompaghement et soutien
scolaire

A quel age votre enfant a-t-il commencé a
étre plus autonome dans sa scolarité ?

26%
20% 20%
I I I1 | 16%

6-8 ans 8-10 ans 10-12 ans 12-15 ans 15 et +
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Accompaghement et soutien
scolaire

Votre enfant rencontre-t-il des situations d'inconfort par rapport a
son implant cochléaire ?

Restauration scolaire/Cantine
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Accompagnement et soutien
scolaire

Une fatigue intellectuelle et physique se Comment la classeriez-vous sur une
font-elles ressentir en fin de journée ? échellede 13107
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| ‘'orientation scolaire

En fonction des résultats et des
compétences de votre enfant vous a-t-on
conseillé et/ou proposé un choix dans
l'orientation scolaire de votre enfant ?

Avez-vous approuvé ou contesté ce choix
d'orientation ?

Contesté
23%

Approuveé
77%
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| ‘'orientation scolaire

Avez-vous pu finalement décider du choix Si votre enfant est en études secondaires (collége-lycée),
d'orientation de votre enfant ? quelle orientation scolaire est envisagée pour votre enfant ?

Brevet Professionnel 1%

Bac technologique
Bac professionnel
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Remarques sur l'orientation
scolaire

Quand tout va bien :

e «Kras»

Une orientation scolaire classique :
- « école bilingue pour le CP »
« elle est étudiante en 2éme année d'école d'infirmiere »
« orientation vers un bac pro plutét que général »
« Etudes supérieurs en école d’ingénieur »
« pour I'instant tout va bien, mon enfant entrera en sixieme en 2021 ... a suivre ! »

« nous voulons pour le moment un parcours classique sans aide . Si le besoin se
fait sentir on s’adaptera «

» « il est maintenant en 1lere année de médecine et a eu un bac S mention bien »
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Remarques sur l'orientation
scolaire

De bons conseils et un bon accompagnement :

« j’ai accepté que mon fils fasse 3 ans d’unité de enseignement puis un CP en classe ordinaire mais
effectif réduit »

« nous avons rencontré une psychologue spécialisée dans l'orientation. Tres efficace. »
« I'orientation a été en fonction d’un lycée qui accepte le handicap avec la prise en charge »

« il faut se battre pour ce que I'on pense étre le mieux pour son enfant, heureusement j'ai eu la chance
d’avoir le soutien des professionnels de santé »

Des parents en désaccord :

« orientation précipitée et inadéquate. »

« manque d’infrastructures spécialisées .. manque de classe ULIS ..manque d’auxiliaires AESH. Quand les
parents et conseillers eux mémes ne sont pas toujours au courant des possibilités existantes.

« I'orientation a I'lJS était une erreur. Nous avons appris aprés coup que les professionnels qui nous ont
conseillés n’étaient pas objectifs »

« en fin de maternelle, la commission MDPH était completement déroutée et recommandait une
poursuite en milieu ordinaire sans avoir une compréhension des lacunes et des besoins
d’accompagnement. »

« ils 'ont complétement déstabilisé I'année derniere, prof indifférent et aucun soutien »
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Leurs projets d’avenir

« préparateur de commande » «1éere année d'école d'ingénieur »
« préparatrice en pharmacie » « architecte ou police scientifique »
« bac menuiserie » « devenir infirmiére »

« coiffeuse » « étre médecin »

« sellerie marine » «Ingénieur »

« bac pro audiovisuel » « Informaticien »

« bma ébénisterie » « licence etudes
cinématographiques »

. « professeur d’histoire »
Et aussi :

« profiter de la vie et voyager »
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Aides Humaines et Techniques

Votre enfant est-il suivi par un
établissement médico-social ?

Institut médico-éducatif [l 2%

saFer N 5%
I 15

SESSAD [ 18%
I 25%
O P
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Aides Humaines et Techniques

Bénéficie-t-il d'un intervenant spécialisé ? Si Oui, indiquez le nombre d'heures par
semaine :
Non

Enseignant spécialisé [N, 36% 22%

Educateur spécialisé¢ [N 23% 16% I 15%

Codeur LPC [ 16% 9%
6%
Interpréte LSF [ 7% I

Interface de communication [ 6% 1 heure 2heures 3 heures 4heures 5heures 6heures +de6
heures par
semaine

« mon fils a une AEHS a plein temps depuis la premiere année
de maternelle, il est en CE1 et il a toujours la méme personne en
qui il voue toute sa confiance. Il excelle a I'eécole, tous les
programmes |’ intéressent. Pour nous la plus grande chance est
d'avoir eu recours a une AESH et de d’avoir conservée la méme
jusqu’a ce jour mais en toute autonomie . »
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Aides Humaines et Techniques

Bénéficie-t-il de l'aide d'une A.E.S.H (A.V.S) ?

= Oui, avec une aide Individuelle
® Oui, avec une aide mutualisée

= Non

entre3et5 entre5et8 entre8et11 entre 11 et + de 14 ans
ans ans ans 14 ans
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Aides Humaines et Techniques

Si Oui, indiquez environ le nombre
d'heures par semaine ?

0,
8% 7%

moins de 8 h 10 h
6h
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Aides Humaines et Techniques

En classe, votre enfant est-il équipé d'un Votre enfant bénéficie-t-il de la prise de
matériel pédagogique adapté ? notes complémentaires par AEHS ou
camarade ?

Ovui, toujours
6%

Ordinateur
Tablette

Scannette
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Aides Humaines et Techniques

En classe votre enfant est-il équipé Si Oui, sa compréhension est-elle
d'un systéme micro HF ? meilleure avec cet accessoire ?

Si Oui, son utilisation est-elle ciblée ?

Oui, pour
certaines
matiéres et
taches a
accomplir
62%
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Activites sportives et culturelles

Avec ou sans protection, votre enfant est il autorisé a
pratiquer une ou plusieurs activités sportives en milieu
scolaire ?

Gymnastique N 73%
Athlétisme I 72%
Natation . 68%
Sport de ballon (Football, Basket-Ball, Volley-Ball,.. . 66%
Danse e 57%
Sport de raquette (tennis, ping-pong etc.) I 54%
Escalade s 44%
Cyclisme I 40%
Sport de glisse (ski) mEE—————_ 35%
Sport de cible (tir al'arc ...) IEE——————— 35%
Sport Nautique S 33%
Sport de combat (judo, karaté, boxe ...) I————— 19%
Rugby mmmmm 13%

Non / Dispensé d'activités sportives mm 5%
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Activites sportives et culturelles

Votre enfant pratique-t-il une ou plusieurs activités
sportives extra-scolaires ?

Sport de ballon (Football, Basket-Ball, Volley-Ball,
Sport de raquette (tennis, ping-pong etc.)
Natation

Danse

Gymnastique

Sport de glisse (ski)

Escalade

Sport de combat (judo, karaté, boxe ...)
Athlétisme

Cyclisme

Sport Nautique

Sport de cible (tir a l'arc ...)

Rugby
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Activites sportives et culturelles

Utilisez vous une protection adaptée pour le processeur
externe de votre enfant (bandeau de maintien, systeme de
fixation, protection étanche, protection anti-choc etc.) lors

des activités sportives ?

Le retrait du processeur reste parfois préférable pour
certaines activités sportives

Non, cela n'est pas nécessaire

Non, sauf pour certaines activités sportives considérées a
risque pour le processeur

Oui, pour les sports aquatiques et nautiques

Oui, pour toutes les activités sportives
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Activites sportives et culturelles

Votre enfant pratique-t-il une ou plusieurs
activités culturelles extra-scolaires ?

Apprentissage d'un instrument de musique [N 32%
Danse [ 32%
Arts plastiques [N 28%
Théatre NN 22%
Eveil musical [N 16%
Musée D 9%
Chant/chorale [ 7%

Autres activités :

Cirque

Course d'orientation
Trompette, solfége et orchestre
Course

Danse de salon en compétition
Echecs

Equitation, Poney

Hip Hop

Moto, Quad

Musculation

Skateboard

Randonnée en montagne
Randonnée, Triathlon

Agility / dressage chien
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Activites sportives et culturelles

Si votre enfant joue d'un instrument de musique, lequel ?
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Demarches administratives

Avez-vous été aidé dans vos démarches Avez-vous déposé un dossier M.D.P.H. ?
administratives ? Si Oui, par qui ?

En cours Non

2%
Non I 4%

Une assistante sociale s 23%
Un établissement médico-social I 21%
LaMDPH [ 8%
L'enseignant référent [ 6%
Une association [ 5%
Un professionnel de santé [0 4%

Un organisme social [ 1%
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Demarches administratives

Un PPS (Plan Personnalisé de scolarité) a-t-il été élaboré pour votre enfant ?

Prochainement
7%
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Demarches administratives

Avez-vous été accompagné par un Professionnel de santé :

professionnel de santé pour vous épauler ? Assistante sociale
Association

Audioprothésiste

Educateur spécialisé

Enseignant référent

Equipe de I'établissement médico-social
Equipe du centre d'implantation

Equipe éducative
Equipe pédagogique
Infirmiere

Médecin généraliste
Médecin orl
Médecin scolaire
Orthophoniste
Pédiatre
Psychologue
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Vie quotidienne

En ambiance calme, en échange avec 1 ou 2
personnes, quel est son niveau de compréhension
avec I’'Implant Cochléaire ?

m Normal
m Difficile
m Trés difficile

B Avec lecture labiale
uniquement

m Avec Francais Signé
uniquement

® Impossible
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Vie quotidienne

Au restaurant ou lors d’une réunion de famille en
ambiance bruyante, votre enfant peut-il
converser ?

= Avec toutes les
personnes a table

® Uniquement avec les
personnes a proximité

= Non, impossible
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Vie quotidienne

Est-ce que votre enfant regarde et
écoute la télévision ou des vidéos sur
tablette ?

Oui, avec une aide technique I 3%

Oui, avec sous-titrage - 24%

Oui mais uniquement en visuel, . 8%
()

sans activer le son

I =
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Vie quotidienne

Est-ce que votre enfant apprécie |'écoute de
la musique ?

Parfois
23%

Oui, trés
souvent
69%
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Vie quotidienne

Sa compréhension au cinéma est-elle ?

32%

Tres bonne Bonne Variable Difficile Impossible Jamais
essayé
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Vie quotidienne

Est-ce qu'il peut téléphoner ?

= Oui

® Non, car il ne comprend
pas

= Non, car il ne le souhaite
pas

B Non, car il n'a jamais
essayé

ENQUETE CISIC « Le parcours de I'enfant implanté cochléaire »
- Janvier 2021




Perception de son handicap

Comment votre enfant accepte-t-il son
handicap ?

m Facilement
= Modérement
m Difficilement

ENQUETE CISIC « Le parcours de I'enfant implanté cochléaire »
- Janvier 2021




Perception de son handicap

Se sent-il différent des autres ?

ENQUETE CISIC « Le parcours de I'enfant implanté cochléaire »
- Janvier 2021




Le ressenti des enfants implantes
envers les autres ...

Le regard des autres est une épreuve :

« « il abandonne le contact lorsque les autres enfants ne le comprennent pas »

« « Il n"aime pas le regard des autres sur son implant »

« « il n"aime pas le regard curieux des autres »

« « quand il y a du monde, il se cache derriere moi et il lui est arrivé de mettre sa capuche s’il ne
connait personne »

Le moment difficile de la prise de conscience de leur différence en grandissant :

« « al'approche de I'adolescence, difficulté d’acceptation de la différence »

- « cette année elle a décidé de ne plus « se fatiguer » a essayer de se faire des amies »

« « depuis quelques semaines seulement, elle dit qu’elle voudrait étre normale »

« « en période de pré adolescence, elle se pose beaucoup de questions et se dit jalouse des
autres car elle seule dans notre famille a étre sourde. Les conversations entre copines sont
guelques fois compliquées car ses camarades d’écoles entendent. »

« « elle se sous -estime, peur qu’on ne la comprenne pas et a 'adolescence ne supporte pas le
regard insistant des gens sur son implant »
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Le ressenti des enfants implantes
envers les autres ...

Conscients de leur différence mais ils ’'acceptent :

« elle ne se sent pas différente des autres. Elle explique simplement que ses oreilles sont
cassées et que les implants lui permettent d’écouter. Elle est tres entourée et va vers les
personnes tres facilement. »

« c’est une personne tres sociable. S'adapte a tout type d’interlocuteur, sourd comme
entendant. »

« elle sait gu’elle est sourde, I'explique naturellement, le revendique presque, et a
conscience que les autres ne le sont pas »

« il se considere étre comme les autres enfants. Il sait qu’il est différent mais cela ne le
géne pas et sait que d’autres enfants ont d’autres différences »

« il se dit entendant-sourd, il sait qu’il entend moins bien que les autres car on lui
expligue mais lui ne ressent pas une énorme différence car il compense bien »

« il sait qu’il est le seul avec des implants mais ¢a ne lui pose pas de probleme, de temps
en temps, il nous demande pourquoi il a des appareils et quand il pourra entendre sans »
« il se sent comme les autres, ni plus ni moins et s’integre tres bien méme quand il ne
connait personne . En pleine adolescence, il est aussi casse pied que les autres ! »
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Le ressenti des enfants implantes
envers les autres ...

lls dépassent leur différence :

- « elle est consciente de sa différence, mais elle ne se voit pas du tout comme
une handicapée. Pour elle, elle a « juste des oreilles qui ne fonctionnent pas,
c'est tout ! Comme d'autres ont des lunettes, elle a des appareils et c’est pas
plus grave que ¢a »

- «notre fille se sent différente mais dans le bon sens !! son handicap lui a fait
prendre conscience qu’elle etait unique et elle assume pleinement sa surdite »

« « Nous avons toujours parlé ouvertement de ce handicap et elle a toujours
pratiqué l'auto-derision !! »

Et aussi, place a I'imagination des enfants

- « il sait tres bien qu'il est différent parfois avec un peu de frustration mais il est
la coqueluche de ses camarades qui ne le laissent jamais de cote, on va dire
qu'il est populaire c’est un garcon bionique et donc un super héros aux yeux des
autres enfants »

« « mon enfant se sent sFéciaIe, elle se sent comme un personnage Marvel car

pour elle, avoir ses implants est un super pouvoir que d'autres n‘ont pas »
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Les conseils des parents

« accepter la différence de son enfant et I'écouter, lui faire
confiance. Chaque enfant est différent et évolue a son rythme.
Ne pas imaginer « réparer » son enfant mais chercher a entrer
en contact avec lui par tous les moyens »

« accompagner I'enfant en croyant en lui a chaque étape, pour
lui donner confiance dans ses capacités »

« avoir beaucoup de patience car il ne peut avoir un parcours
ordinaire mais le résultat peut étre satisfaisant. Le soutien
moral est prioritaire. »

« s’occuper d’eux, les soutenir, discuter, jouer avec eux s’ ils
sont petits. Les impliquer dans la vie de famille »

« de se faire confiance en tant que rééducateurs naturels de
leur enfant. De mettre le paquet sur la rééducation auditive
par l'oral »

« courage, communication, amour »
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Les conseils des parents

« de les faire implanter le plus t6t possible »

« se rapprocher d’associations ; personnellement c’est ce qui nous a aideés a
moins se sentir seuls et a voir que I'implant cochléaire était quelque chose de
presque magique »

« ne pas hésiter a discuter de ses problemes avec différents professionnels,
parents ,amis. Parfois des solutions existent et on ne le sait méme pas ! »

« « échanger avec d’autres parents, ne pas rester isolés »

« « étre tres présent dans le travail de I'enfant, beaucoup lire et insister sur le
vocabulaire, avoir une relation de suivi et de confiance avec I'équipe »

« communiquer un maximum avec l'enfant et toutes les personnes qui _
I’e?tourent. Sans tabou. Observer les comportements. Faites confiance a votre
enfant »

« pour nous, il et indispensable de faire implanter les enfants des que possible.
Et pour le parcours scolaire, il est important se montrer pugnace, et de ne rien
!acrer_. Toujours rappeler les droits de nos enfants, et I'importance de leur
inclusion »
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Quelques mots pour decrire leur
aventure d'enfant implante

La surdité qui reste difficile a accepter :

« Aurait aimé entendre comme les autres enfants, heureusement l'implant
I'aide énormément. Pendant longtemps il ne voulait pas montrer ses
implants mais cela va mieux maintenant. »

« Ca va. Pas ouf mais je profite quand méme de tout »

« C'est difficile d'étre sourd, il faut mettre les appareils, changer les piles,
faire les opérations, aller toujours a I'hopital c'est mieux d'avoir des
oreilles qui marchent bien »

« Injuste, le vit mal , ne |'accepte pas, mets ses appareils par obligation pour
entendre »
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Quelques mots pour decrire leur
aventure d'enfant implante

De la patience, du travail et le bonheur d'entendre au bout du compte :

« C'est pas facile tous les jours mais c'est une vraie chance de pouvoir
entendre »

« Débuts difficiles, acceptation du premier implant difficile mais maintenant
indispensable »

« Jules ne se souvient pas du fait qu4il était sourd a la naissance, c’est
pourquoi il a eu du mal a accepter son handicap; Aujourd’hui il est heureux
de pouvoir écouter de la musique avec un casque audio comme les autres,
d'avoir des copains . Pour lui il a une vie comme les autres !»
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Quelques mots pour decrire leur
aventure d'enfant implante

Et pour une grosse majorité d’entre eux :

« leur bonheur d’entendre »

Une aventure faite de découvertes auditives qui les rend heureux :
« il vit une sacrée aventure »

« elle veut écouter la musique toute la vie, I'implant est magique »
« moi je ne suis pas sourd, enfin un peu mais que la nuit »

« courageuse et heureuse »

« j’ai de la chance d’étre implantée, c’est quelque chose de
magique »

« c’est bien je peux jouer de la guitare et jouer avec mes copines »
« Cela vaut vraiment le coup »
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Les mots des enfants implantes
pour qualifier leur implant

Appareil

i Juste ses implants
ro
Oreille-bionique

Entendre Essentiel
Extraordinaire
Formidable Geénial
Bonheur Magique
Merveilleux Précieux
Renaissance Bénédiction
Chance Utile
Cool !

Il le signe

Kui: oreille en Coréen
Enzyme glouton
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