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Surdite : un combat q
pour faciliter la vie d

Au Liban, s’intégrer
dans une école,
dans une université
ou dans la société,
se tailler une place
sur le marché de
I'emploi n’est pas
une chose acquise
pour les personnes
déficientes auditives
et malentendantes.

Micheline ABI KHALIL

Emue jusquaux larmes, la voix étran-
glée, Wadad Kharrat peine & contenir
son émotion lorsquelle se remémore la
réaction de son petit gargon Karl lors-
quil a entendu sa voix pour la premiere
fois. Mére de quatre enfants, dont deux
jumeaux Angie et Karl, diagnostiqués
malentendants de naissance 4 un an et
demi, la femme se dit constamment préte
a partager son expérience, a exprimer son
ressenti, 4 témoigner et & raconter Iac-
compagnement de ses enfants dans leur
cheminement vers laudition. « Angie et
Karl ont aujourd’hui 15 ans. Ils ont passé
leur brevet et sont actuellement en classe
de seconde et sont parfaitement intégrés
a la société. Ils caressent de beaux réves.
Angie a un penchant pour la gymnas-
tique et le droit, alors que Karl se montre
trés enclin pour tout ce qui a rapport 2
la nature et 4 lenvironnement. Nous
sommes trés fiers », raconte cette meére.
Scolarisés des leur plus jeune 4ge a IIns-
titut Pére Roberts a Sehailé, pour qu’ils
puissent recevoir une éducation qui leur
permette de construire un avenir et de
sintégrer au double plan, social et pro-
fessionnel, Angie et Karl s'apprétent dans
quelques années 2 rejoindre Tuniversité,
Appréhende-t-elle ce tournant ? «Jai
appris 4 vivre au jour le jour. Je refuse de
soumettre mes enfants et moi-méme a un
stress quotidien », réplique-t-elle avant
dlenchainer : « J’ai été responsable scolaire
et je sais pourquoi j'ai opté pour IInstitut
du Pere Roberts au lieu d’un établisse-
ment scolaire classique, et ce bien quau
début, jétais moi-méme récalcitrante &
cette idée. A I'institut, il y a une structure
adaptée  leurs besoins. Une équipe pluri-
disciplinaire, composée dorthophonistes,
de psychomotriciennes, de psychologues,
d’audiologistes, de médecins ORL (spé-
cialisés en oto-rhino-laryngologie) ainsi
que denseignants spécialisés et formés,
est présente sur place pour les encadrer
et les accompagner. » « Lintégration sco-
laire dans les écoles privées est 2 mon avis
un mythe. Il faut que tout le cadre, qu’il
soit enseignant ou administratif, soit for-
mé pour pouvoir accueillir des personnes
malentendantes ou ayant des déficiences
auditives. Il faut que les structures univer-
sitaires soient aussi adaptées et les services
offerts adéquats », estime-t-elle.

Lintégration est I’affaire de tout
le monde
« L’ accornpagnement psychique et

moral des parents, le soutien matériel,
tout comme lencadrement interdisci-
plinaire des enfants sourds et malen-
tendants constituent un tout. Ils sont
aussi importants I'un que l'autre », fait
remarquer encore Wadad Kharrat.
« A Tépoque, cétait certes plus difficile
qu'a 'heure actuelle, mais il nempéche
quon a encore beaucoup 2 faire a plus
d’un niveau », renchérit-elle. A com-
mencer par reconnaitre et accepter la
différence. Un avis que partage tota-
lement Justine Karnaby. Ingénieure
agronome, cette derniére souffre elle
aussi d'une déficience auditive, mais
acquise et non de naissance. Diagnos-
tiquée tard, c’est aprés avoir intégré le
marché de lemploi quelle sest rendue
de sa propre initiative chez un spé-
cialiste qui lui a conseillé de porter
un appareil acoustique. « La premiére
fois que jai porté I'appareil, il pleu-
vait et jétais en voiture. Je n'ai pas pu
supporter le son de la pluie sur le toit
de ma bagnole, cétait comme si lon
me langait des pierres ; alors, je suis
vite retournée chez le médecin pour
quiil régle lappareil », raconte-t-elle
avant dévoquer son parcours de com-
battante, et les difficultés scolaires et
universitaires quelle a endurées en
raison de son état. « Avec le recul, je
comprends mieux pourquoi jexcel-
lais dans certaines disciplines, comme
les mathématiques, la physique et la
chimie, alors que je cumulais les mau-
vaises notes quand il était question
de langues », avance-t-elle. Inscrite
dans un premier temps 4 la faculté des
sciences de 'Université libanaise pour
poursuivre une formation en biologie,
elle déchante rapidement. L'amphi-
théatre est immense et leffectif des
étudiants est important. Elle n'arrive
pas a entendre quoi que ce soit, bien
quelle s’assoie au premier rang, sou-
vent par terre, faute de place. Elle se
rabat donc sur la faculté d’agronomie
ou leffectif des étudiants est plus res-
treint. « Je m'asseyais au premier rang,
mais je peinais 4 prendre des notes.
Les profs parlaient rapidement, et
lorsqu’ils tournaient le dos, je ne com-
prenais plus rien. Ma troisiéme année
sest soldée par un échec en raison de
l'anglais que je ne maitrisais pas. Mais
j’ai passé tout 1été a y bosser et jai
fini par décrocher mon dipléme d’in-
génieure. Cétait ma revanche.» Une
revanche sur la vie, mais aussi sur les
moqueries et le rejet quelle a subis
tout au long de ces années. « Une fois,
un enseignant sest mis en téte I'idée
de m’apprendre a prononcer correcte-
ment devant tous les étudiants. Je me
suis rebiffée face a cette humiliation.
Alors il ma renvoyée de la salle de
cours, confie-t-elle avec amertume.
Lidée ne I'a méme pas effleuré que
je pouvais souffrir d’'une déficience
quelconque. » Et d’ajouter : « Uinté-
gration est l'affaire de tout le monde.
Clest une question sociétale, pas seu-
lement des personnes touchées ». Un
point sur lequel insiste la professeure
Viviane Matar Touma, présidente du
Bureau libanais pour la recherche en
surdité (BLRS), représentant national
du Bureau international d’audiopho-
nologie (BIAP). Professeure associée
a la faculté des lettres et des sciences
humaines de I'Université Saint-
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Invisible, la surdité impose un combat quotidien aux personnes qui en sont atteintes,

9

et ce en dépit des efforts menés pour leur faciliter la vie. Photo Layla Hawzi

Joseph de Beyrouth (US]), la psycho-
logue a récemment publié un ouvrage
sous le titre Accompagner les personnes
déficientes  auditives — Comprendre,
communiquer, évaluer. Fruit de 25 ans
de recherches, de travail et d’accom-
pagnement dans ce domaine, il a été
publié & Ioccasion de la Semaine des
sourds dans le monde arabe organisée
a1'US]J le mois dernier. Pronant Iéga-
lité¢ des chances pour tous, 'USJ est
inclusive, selon la professeure Viviane
Matar Touma, qui rappelle au pas-
sage que la proportion des étudiants
présentant des troubles auditifs est de
4 %. Rappelant 4 Toccasion la mission
du BLRS, qui consiste en la recherche
et la réflexion sur les perspectives du
traitement des déficiences auditives,
mais aussi la mise en place d’actions
d’information, de prévention, d’ac-
compagnement et dorientation, au-
prés des parents et des professeurs,
d’enfants sourds ou malentendants,
Viviane Matar Touma est revenue sur
les attitudes, les comportements, les
pratiques et les mauvaises perceptions,
dus certes 4 une mauvaise compré-
hension de la surdité, mais qui, combi-
nés, empéchent de réaliser les objectifs
escomptés au Liban. Paradoxalement,
alors que les innovations technolo-
giques facilitent de plus en plus la vie
des personnes malentendantes avec
des prothéses et implants auditifs pe-
tits et performants, et des logiciels et
des outils de transcriptions vocales de
plus en plus efficaces, il reste encore
un long chemin a faire : des familles
qui se savent sourdes mais qui vivent
dans le déni, en passant par les en-
seignants qui refusent de collaborer

et de traiter avec un enfant déficient
auditif, les parents qui refusent qu'un
éleve malentendant s'assoie a c6té de
leur enfant en classe, jusqu’a certains
médecins qui insistent pour qu'un en-
fant ayant subi un implant cochléaire
puisse intégrer une école classique
réguliére ou encore les employeurs
qui rejettent les personnes malenten-
dantes malgré leurs compétences ...
La liste est longue. Distinguant entre
les deux types de déficience auditive,
de naissance et acquise, la présidente
du BLRS a souligné I'importance de
la guidance parentale et de lencadre-
ment, ainsi que la prise en charge de
la personne déficiente auditive par
une équipe multidisciplinaire formée
de plusieurs professionnels, et ce dés
le dépistage, voire de la notification
des parents qui, souvent seffondrent a
I'annonce. Illustrant bien ce besoin, si
Wadad Kharrat se déclare aujourd’hui
en paix avec elle-méme, la mere de fa-
mille reconnait que le début nétait pas
aussi facile. Le diagnostic de la surdité
chez ses jumeaux fut un drame. « Pei-
née, je niétais pas préparée 2 accueillir
cette annonce, d’autant plus que la
nouvelle m’a été communiquée par le
technicien. C'est dur a lentendre. J’ai
failli ne pas men remettre », avance-
t-elle. Du coup, déni, incompréhen

sion, questionnements, angoisse, peur
de linconnu sensuivirent. « Un jour,
mon mari est rentré 4 la maison pour
découvrir que j’ai jeté toutes les pho-
tos de saints. Je lui ai dit que je ne
voulais plus prier, que si Dieu existait
vraiment, il n'aurait jamais permis
que ¢a arrive ! Clest alors qu’il m’a
dit «Soit tu dis : Que Ta volonté soit
faite et tu commences a chercher des
solutions, soit tu restes 12 ol tu es 2
te lamenter sur ton sort ! » confie-t-
elle. Le premier choc passé, soudés,
‘Wadad Kharrat et son mari, entourés
et soutenus par leur petite famille, en-
tament leur quéte de solutions. « Quel
ne fut mon bonheur lorsque le méde-
cin spécialiste me dit : «Madame, en
2009, il n'y a plus de malentendants.»
Clest cette lueur despoir dont j'avais
le plus besoin », ajoute-t-elle. IRM
(imageries par résonance magné-
tique), visites médicales continues,
implants cochléaires, suivi orthopho-
nique intensif durant six mois, suivi
psychologique... Tout a été fait. Ja-
lonné de grandes difficultés mais aussi
de victoires précieuses, ce parcours,
quoique unique, se rapproche du vécu
de nombreuses familles qui, parfois,
se retrouvent seules, sans quiconque
pour les guider dans leurs choix et dé-
cisions.

Un dispositif trés simple pour leur
intégration universitaire

«II est important de savoir qu'une
personne née déficiente auditive a
nécessairement besoin d’une édu-
cation spécialisée dés le départ, car,
entre lenfant entendant et celui
malentendant, il y a un décalage au
moins de six mois d’apport auditif,
puisque, 2 5 mois de gestation, l'en-
fant a déja des perceptions auditives
et méme visuelles provenant de lex-
térieur, alors que celui malentendant
ne les a pas », explique Viviane Matar
Touma. « Par contre, ce qu’ils ont en
commun, cest le babillage. Les deux
vont babiller jusqu’a 5-6 mois. Len-
fant non déficient va avoir un retour
de son entourage et commencer par
apprendre a parler, alors que celui
malentendant va cesser de babiller »,
précise-t-elle encore avant d’ajou-
ter : « Dot I'importance de la prise
en charge de Iéducation auditive par
lorthophoniste et méme lorthopé-
dagogue, qui peuvent entamer une
initiation 4 l'audition et au langage
auditif 2 un an et demi, voire avant
le préscolaire. »Insistant sur la diffé-
rence entre inclusion scolaire et école
spécialisée, la professeure, impliquée
depuis 2017 dans le projet mené par
le ministére de 'Education nationale
aupres des écoles publiques, a rappelé
que «l'institution spécialisée est une
école mais adaptée a la déficience, au-
trement dit, une petite classe a effec-
tif réduit ainsi qu'un enseignement
axé sur les difficultés que les enfants

uotidien malgre les efforts
es personnes affectées

peuvent avoir ».« Lenfant malen-
tendant est un enfant en développe-
ment qui a besoin d’un enseignement
spécialisé axé sur ses compétences et
respectant son propre rythme », pré-
cise-t-elle. « Dans une école spécia-
lisée comme celle de IInstitut Peére
Roberts, on leur donne tout ce dont
ils ont besoin et on les oriente, cha-
cun suivant les spécificités de son
cas, vers un brevet technique ou un
bac technique, vers des professions
techniques et manuelles, comme la
menuiserie, lélectricité, I'hotellerie,
Péducation spécialisée, pour qu’ils
reviennent enseigner 2 l'institut », in-
dique-t-elle. Et pourquoi pas acadé-
mique ? « Cest trés rare, cependant.
Léchange, le contact avec les gens,
la communication rendent un peu
difficile la formation académique.
Ces personnes auront en effet de
grandes difficultés a devenir médecin,
pilote ou avocat par exemple, bien
que beaucoup sorientent désormais
vers la biologie et les laboratoires »,
dit-elle. En effet, malgré que rien ne
relie la déficience auditive aux com-
pétences intellectuelles, il nempéche
que certains domaines de formation
académique restent malheureusement
jusqu’a présent quasi inaccessibles aux
personnes malentendantes. Pourtant,
d’apreés la professeure, le dispositif
pour leur intégration universitaire est
trés simple. Il suffit d’installer un sys-
téme Bluetooth connecté au micro de
lenseignant et placé devant lui, tout
en le connectant a leurs cellulaires
ou appareillages. Mais le probléme
réside ailleurs. Plus précisément avec
la présence de grandes salles de cours,
d’amphithéatres et deffectifs impor-
tants. Clest pourquoi lemplacement
de la personne est nécessaire. Elle
doit rester dans les premiers rangs,
en avant, 2 proximité de lenseignant.
Qulelle ait une prothése convention-
nelle ou évoluée, elle aura besoin de
la lecture labiale, donc d’étre dans le
champ visuel et auditif de lensei-
gnant, sachant que la personne défi-
ciente auditive investit beaucoup dans
les gestes, les mimiques, les regards...
Par ailleurs, il faut demander a I'ensei-
gnant de parler beaucoup plus lente-
ment que d’habitude. « Je ne sais pas
dans quelle mesure cela se fait. Il faut
que le terrain soit préparé pour cet
aspect-1a », avance-t-elle avant de
préciser que «le plus important est
quily ait un référent a I'université au-
quel cette personne peut avoir recours
au cas ou elle n'aurait pas compris ou
n'aurait pas su sexprimer. Ce dernier
doit avoir le souffle long car les per-
sonnes déficientes ont tendance a
poser trop de questions pour s’assurer
quelles ont bien compris. Cela sans
oublier qu’il faut qu’il y ait aussi un
soutien psychologique pour les moti-
ver et les pousser 2 se sentir a 'aise »,
conclut-elle.





