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Vivre avec une surdité
ou une surdi-cécité
Jérôme Spick, Samia Robin et Christine Philip

Cette publication présente deux histoires de vie pour deux 
handicaps assez proches que sont la surdité et la surdi-cécité. La 
première s’appuie sur l’entretien d’une mère entendante de deux 
enfants sourds, qui a assumé seule leur éducation à la suite de 
la rupture de son couple. Aujourd’hui parvenus à l’âge adulte, 
les enfants sont mariés mais ils ont encore besoin du soutien de 
leur mère pour surmonter les diffi cultés de leur insertion sociale 
et professionnelle.

Pour la deuxième histoire, nous avons les témoignages des 
deux parents de la petite Antoinette, atteinte du syndrome Charge, 
un multihandicap sensoriel, touchant à la fois la vision, l’audition 
et le sens de l’équilibre. Ils nous montrent à quel point leur fi lle, 
par les soins et la surveillance constante qui lui sont nécessaires, 
a « envahi » leur vie quotidienne dans laquelle ils se relaient sans 
relâche. Entrée depuis peu en institution spécialisée pour laquelle ils 
ont toute confi ance, c’est la première fois qu’ils peuvent « souffl er », 
ce qui permet à la mère d’envisager une reprise de son activité 
professionnelle.

Pour chacune de ces histoires, on trouvera en contre point un 
texte de commentaire de l’enquêteur qui a mené et retranscrit 
les entretiens.

Ces histoires de vie ont été construites dans le cadre d’un 
observatoire mis en place dans le projet Equal Conciliation Famille 
Handicap, pour faire un état des lieux de la situation de ces familles 

et apprécier leurs diffi cultés et leurs besoins. Une analyse transversale a été réalisée à partir de quinze histoires de vie, prenant en 
compte huit handicaps : retard mental, maladie psychique, trisomie 21, autisme, surdité, surdi-cécité, handicap moteur et épilepsie. 
Elle fait l’objet de la troisième partie de ce fascicule.

Dans la collection « Histoires de vie… » :
Vivre avec l’autisme (2 publications dont 1 à paraître)

Vivre avec la trisomie 21 (1 publication)
Vivre avec un handicap moteur (1 publication)

Vivre avec un handicap mental (2 publications dont 1 à paraître)
Vivre avec une surdité ou une surdi-cécité (1 publication)

Vivre avec une maladie psychique (2 publications dont 1 à paraître)
Analyse transversale des Histoires de vie (intégrée dans chaque publication)
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