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Voyager léger...

~

Partir quelque temps, se reposer un peu, changer d'air... oui mais... que ce soit I'été ou I'hiver,
loisirs ou travail, la déficience auditive est toujours présente. Pourtant, on aimerait bien faire
une pause et oublier un peu ses difficultés.

Est-ce vraiment utopique?

Je ne crois pas. Aprés avoir vu pendant de trop longues années ma vie envahie par cette “chose”
angoissante et sournoise que je ne savais nommer, s'insinuant dans tous mes actes et toutes
mes pensées, peu d peu j'ai senti ce poids s'alléger et ma vie reprendre son souffle. Il reste tant
a faire, a découvrir, a apprendre, d'autres sens a mettre en éveil.

Je vous invite a faire comme moi “relache” le temps d'un été ... en choisissant des activités qui
mettent a contribution votre odorat, votre toucher, votre vue, votre sensibilité. Une fois n'est pas
coutume, choisir ses compagnons de voyage : ceux qui s'adressent directement a vous avec toute
la sollicitude nécessaire, en lettres d'imprimeries, petit format ou gros “pavé” et qui vous nour-
riront... décider de ne pas accorder, pour ce laps de temps, d'importance aux conversations
ratées... se donner le droit a la désinvolture vis a vis de la surdité...

Impossible! Dites-vous. Et pourtant, rien de plus facile vous répondront ceux qui ont essayé. Cela
signifie faire la paix avec soi-méme, se donner le droit de “souffler” un peu apres s'étre battu
jour apres jour contre sa perte auditive.

Un brin de stoicisme : “...accepter les choses qui ne peuvent étre changées, avoir le courage de
changer celles qui peuvent I'étre et la sagesse de faire la distinction entre les deux.”

Nos associations avec le Bucodes ont fait ce pari : aider chacun a se réapproprier sa vie, a se
reconstruire et changer ce qui peut |'étre en agissant.

* Meilleur remboursement des appareillages, accés aux émissions télévisées : vous avez été
nombreux a signer et a faire signer les pétitions pour la stéréophonie, pour le sur-titrage. Ce
premier pas pour I'amélioration de notre quotidien en stimulera bien d'autres.

e Accés a la culture : nous réclamons la mise en ceuvre de tous les moyens nous permettant de
retrouver une légitime citoyenneté.

» Combattre médicalement la perte d'audition : devons nous nous résigner a la quasi absence
de traitements? Dans le domaine de la santé, il y a pléthore d'appels a la générosité de la
société pour faire améliorer la prise en charge des maladies et handicaps. Bizarrement rien,
ou presque, pour combattre la surdité. Encourageons la recherche sur les surdités en pro-
mouvant les spectacles a son profit.

En parcourant ce numéro vous pourrez constater que le Bucodes, via ses associations et avec

vous, s'emploie a changer la société pour la rendre “accueillante aux devenus sourds et malen-
tendants”.

Juillet 2003 - Résonnances

3



- 4

Vie du Bucodes

——

Par Francoise Quéruel

Une Assemblee Generale ... tout un voyage !

De toute la France ils sont venus... alors qu’en ces temps de greve, traverser Paris est
déja une aventure ! Ils sont méme venus des Pays Bas, s’agissant de Marcel Bobeldijk
le président de I'association européenne des malentendants, - dont vous trouverez
dans ces pages I'allocution a notre AG - qui a eu la gentillesse de participer a nos
débats alors qu’il ne pratique guéere le frangais... son impression : « a Efhoh, il peut y
avoir des accrochages, mais le rythme est plus cool.. vous avez beaucoup travaillé ! »
1l est vrai que ces deux journées des 17 et 18 mai dernier ont été bien remplies !
Quelgues images d’une Assemblée Générale du Bucodes...

Tout commence dés samedi
avec quatre ateliers de
réflexion : appareils de cor-
rection auditive, assu-
rances, implants, refonte
de la loi de 1975 relative a
I'intégration des per-
sonnes handicapées.
Sérieux de la réflexion et
bonne humeur conviviale
cohabitent dans ces petits
groupes qui permettent
I'expression de chacun sur le sujet qui I'intéresse, et les
idées jaillissent ! Une méme association a parfois envoyé
deux ou trois représentants, qui peuvent ainsi se répar-
tir en différents ateliers. .. La mise en commun de ces tra-
vaux adonné lieu a quelques débats animés... et a pré-
paré des décisions que I'AG a pu prendre le lendemain.
Une Assemblée Générale, traditionnellement, s’engage
par la lecture et 'approbation du rapport moral et du
rapport d’activités : le déménagement du Bucodes rue
Riquet, les démarches auprés d’institutionnels et de
professionnels, les actions concertées de nos associa-
tions en direction des élus, la participation —le plus sou-
vent inédite — a de nombreux salons et colloques, I'ac-
centuation de nos demandes d’accessibilité systéma-
tique, laréussite du Congres de Lorient, I'ouverture réel-
le du Bucodes vers I'extérieur, en particulier internatio-
nal, tels sont les faits marquants de I'années 2002.
Cette année a également vu des avancées pour I'en-
semble des DSME, auxquelles I'action de nos associa-
tions n’est pas restée étrangere, comme I'important
arrété d’avril qui prévoit notamment la prise en charge
de la stéréophonie des appareils de correction auditive,
ou le rapport Charpillon relatif au sous-titrage des émis-
sions télévisées.

Frangoise Quéruel,
présidente du Bucodes
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Mais c’est surtout le projet d’activités, I'avenir du
Bucodes et des DSME, qui a fait I'objet de tous nos
échanges — vous le trouverez ci-apres in extenso. Bien
sUr, 2003 a déja commencé et certains projets sont déja
réalisés ou en bonne voie de I'étre. D’autres vont nous
mobiliser au cours des mois a venir - en particulier les
ressources du Bucodes, qui ne sont pas actuellement a
la hauteur de nos projets et des besoins des DSME.

Un Conseil d’administration a suivi ’Assemblée Générale.
Il a notamment élu un nouveau bureau ; il a également
d’une part entériné I'adhésion de la 22° association du
Bucodes, |'association des enseignants malentendants
du Poitou-Charentes, d’autre part confié le role de ‘cor-
respondant du Bucodes’ a cinq personnes établies dans
des départements dépourvues d’associations affiliées
au Bucodes (a Antibes, Courbevoie, Perpignan,
Strasbourg et Toulon) : le Bucodes grandit, et nous nous
en réjouissons ! Tous ces "nouveaux" vous seront pré-
sentés dans de prochains numéros de Résonnances.

Le temps manque toujours dans nos réunions ; méme si
nous arrivons a suivre I'essentiel des débats grdce a la
prise en notes dactylographiée par deux administra-
teurs (Jeanne et Renaud, merci a eux !) et retranscrite
par vidéoprojecteur, cela reste fatigant, en particulier
pour ceux qui ne peuvent bénéficier de I'apport de la
boucle magnétique. Et pourtant, nombre d’entre nous
participaient pour la premiére fois a une réunion du
Bucodes : plusieurs nous ont dit leur intérét et leur satis-
faction apres ces deux journées.

Voyage d la rencontre les uns des autres, a la recherche
de ce que nous voulons pour le Bucodes, nos associa-
tions et tous les DSME... c’est bon de partager ces jour-
nées, nos expériences différentes et nos objectifs si
proches!

Lannée prochaine, venez : vous étes tous invités ! m



PROJETS D’ACTIVITES 2003

Le théme de cette année 2003, dans le cadre de 'Année
Européenne des Personnes Handicapées, a été choisi
par le CA de Novembre « Pour une société accueillante
aux devenus-sourds et malentendants. » : accessibilité,
mais aussi sensibilisation d’un public large, meilleure
visibilité et expansion accrue de nos associations, tels
seront nos axes de travail en 2003.

2003, Année Européenne des Personnes Handicapées,
est aussi la nétre... Tout au long de I'année 2003, il
appartiendra au Bucodes et a ses associations de
prendre leur place dans les manifestations organisées
dans le cadre de ’Année Européenne et d’y faire recon-
naitre la problématique des Devenus Sourds et
Malentendants et les solutions qui leur sont propres.
Un certain nombre d’actions initiées en 2001 ou 2002 se
prolongeront au long de I'année 2003.

En particulier :

Laction en faveur du développement du sous-titrage des
émissions télévisées : pétitions en grand nombre, ren-
contres des chaines télévisées et des responsables
nationaux, participation a la conférence sur le sous-
titrage prévue par le rapport Charpillon, tels sont nos
objectifs, afin que 2003 connaisse une réelle avancée du
sous-titrage.

Laction de promotion de la boucle magnétique : une
enquéte sera initiée afin de mieux définir les besoins des
associations en la matiere, besoins auxquels le Bucodes
s’efforcera de répondre grdce au solde de la subvention
octroyée par la Fondation de France. Par ailleurs, un tract
et une plaquette d’information sur la boucle magné-
tique, destinés a l'information en particulier des patients
des audioprothésistes, seront finalisés et diffusés.

Le développement des relations internationales
notamment en direction des pays francophones et par-
ticipation du Bucodes aux instances internationales. Il
est ainsi prévu d'établir des liens réels avec la Ligue
Belge, et d’envoyer plusieurs participants a I'AG de
I'IFHOH/EFHOH en avril a Graz. Le D' ZYLBERBERG poursui-
vra par ailleurs son activité au sein du bureau de 'EHFOH.
Une réflexion sur les statuts et I'organisation structu-
relle du BUCODES, afin de les adapter au nombre crois-
sant d’associations adhérentes et de permettre davan-
tage d’efficacité et de cohésion. Par ailleurs, il sera rédi-
gé chaque année un document de synthése, a partir des
rapports d’activités de nos associations, afin de mieux
mettre en valeur I'ensemble de actions réalisées locale-
ment par les associations du BUCODES.

Certaines réflexions, quoique engagées dés 2002,
demanderont a étre prolongées et concrétisées en
2003. En particulier :

* La mise en place d’un Comité Scientifique du Bucodes

* La définition des missions des “correspondants” du
Bucodes et leur mise en place, afin de permettre la
création rapide de nouvelles associations.

¢ Le lancement d’un forum internet

« La réalisation de tracts, plaquettes, affiches — éven-
tuellement la réalisation d’un dessin animé.

* Lavisualisation de notre “identité” de devenus-sourds
et malentendants, et notamment le développement
de nos relations avec les médias.

* La préparation du Congrés 2004 qui sera organisé a
Paris directement par les membres parisiens du bureau
du Bucodes, en y associant I'ensemble des associa-
tions parisiennes.

* La mise en place d’une cellule “législative” afin de per-
mettre au Bucodes une meilleure réactivité par rap-
port a I'ensemble des textes qui se préparent et
paraissent régulierement.

« lengagement d’une réflexion poussée sur les appa-
reils de correction auditive, afin de réaliser une plate-
forme définissant de fagon précise les demandes du
BUCODES

De nouvelles pistes de travail demanderont a étre creu-
sées en particulier le dossier “prise de notes”. La posi-
tion du Bucodes quant a la révision de la Loi d’orienta-
tion en faveur des personnes handicapées (1975) devra
étre précisée.

Enfin, nous souhaitons améliorer la communication
entre nous, étudier les moyens permettant de renforcer
le secrétariat et d’envisager, a moyen terme, I'emploi
d'un chargé de communication. Il est indispensable
qu’en 2003 le Bucodes multiplie ses contacts institution-
nels et professionnels, poursuive le développement et la
promotion de Résonnances, donne a chacune de ses
associations les moyens de se développer et de se faire
connditre, et se donne a lui-méme les moyens financiers
et humains requis par une réelle information et sensibi-
lisation de tous aux difficultés des personnes devenues-
sourdes et malentendantes. m

Vote en Assemblée Générale :
Pour : 36

Abstentions : 1
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Vie du Bucodes
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Allocution du President de EFHOH

Marcel BOBELDIJK , invité d'honneur de I'Assemblée Générale 2003, est président
de I’European Fédération of the Hard of Hearing People, a laquelle participe le
Bucodes en la personne de son Vice-président Paul Zylberberg. Avec courtoisie et
beaucoup de modestie il nous a présenté son action au sein de I'EFHOHP.

“Madame la Présidente je
vous remercie de m’avoir
invité. Je suis Marcel
Bobeldijk ; je suis malen-
tendant de naissance.
JVhabite aux Pays Bas, a
Boskoop, a 7 km de
Rotterdam. AI’Gge de 6 ans
j’ai suivi 'enseignement de
base d’une école pour
enfants malentendants. A 18 ans, en 1984, j’ai été
employé au bureau des Impots de Gouda. En 89 je
suis retourné a l'université pour faire des études
sociales. Puis j’ai travaillé dans la douane et
depuis 99 comme cadre a I’Aéroport d’Amsterdam,
dans les douanes.

Depuis 1984 je suis bénévole dans une association
de malentendants. J’ai d’abord été membre du
bureau de la SHTOYP, une associations de jeunes.
Puis j’ai été membre du bureau d’IFHOHYP, la
fédération internationale des jeunes malenten-
dants. Actuellement je suis président du comité
des groupes d’dge moyen de la
NVVS, I'association néerlandaise
des malentendants.

Ce comité organise des activités
spécifiques pour les personnes
de 25 a 55 ans. Je suis aussi
membre du comité NVVS pour les
affaires internationales.

Je suis collegue de Paul ZYLBER-
BERG au bureau d’EFHOH, et, depuis 1 mois, prési-
dent d’EFHOH.

Par ailleurs il y a aux Pays Bas une organisation de
parents d’enfants malentendants. Les jeunes ont
leur propre organisation indépendante. Ils coope-
rent avec les autres associations hollandaises de
jeunes handicapés, et font partie de la fédération
internationale IFHOHYP qui organise chaque

Résonnances - juillet 2003

“Je tiens a préciser
qu’EFHOH est
bénévole et ne
dispose que d’un
petit budget...”

année un camp d’été (summer camp ) de 10 jours
dans un des pays membres. Cette année, c’est
aux Pays Bas. Jespére que de jeunes frangais
pourront y venir. En 2004 ce sera au Danemark.
IFHOHYP organise également tous les 2 ans dans
le Centre de la Jeunesse du Conseil de I’Europe un
séminaire . Il dure une semaine, la participation
aux frais est modeste.

J’ai apporté quelques brochures de présentation
d’EFHOH qui travaille avec les Nations Unies et
I’organisation Mondiale de la Santé. IFHOH déve-
loppe un projet spécial d’aide collectant les
Appareils de Correction Auditive pour les pays en
voie de développement.

Le congrés d’IFHOH se déroulera en juillet 2004 a
Helsinki. J’'espere que vous, ainsi que d’autres
Francais y viendrez.

Infos sur www.IFHOH-Helsinki2o04.orf

Au niveau européen EFHOH travaille en collabora-
tion étroite avec EDF European Disability Forum.
EDF représente les personnes
handicapées au niveau de
I’Union Européenne et des autres
autorités  européennes, et
regroupe tous les organismes des
handicapés en Europe ; c’est une
voix indépendante et puissante,
en dialogue avec la commission
européenne.

Les pays membres d’EFHOH sont essentiellement
les pays du Nord du Centre et de I’'Ouest de
I’Europe. Chaque année il y a une Assemblée
Générale et un atelier. Les 2 années précédentes
ce fut en Slovénie. Cette année a Graz le theme de
I’atelier a été le sous-titrage a la télévision. Des
campagnes pour le sous-titrage se sont déroulées
dans divers pays européens.



Une Assemhlée Générale ...

tout un voya

B En voici trois exemples

» Campagne de cartes postales au Royaume Uni
par la RNID. Cette campagne est couronnée de
succés. Ils ont le plus grand pourcentage
d’émissions sous-titrées en Europe par les
chaines commerciales. La BBC sera sous-titrée a
100% €en 2010.

 Campagne d’affiches organisée par la Suéde en
2002. IIs ont obtenu que la commission culturel-
le du parlement suédois promette 50% de sous-
titrage pour 2003 et 100% pour 2010.

* Le lobbying aux Pays Bas et en Norvége a donné
de bons résultats. 50% de programme sous-
titrés en Norvege en 2005. Aux Pays Bas 75% des
3 chaines publiques sont sous-titrées, ce sera
100% en 2008.

Au niveau européen EFHOH a rejoint la RNID IFHO-
GYP la Federation EuroCell et EUD en une plate-
forme. La semaine derniere j’ai participé a une
réunion de I'intergroupe du handicap au Parlement
européen a Strasbourg. En juillet il y aura un débat
au parlement européen. En octobre ce sera le rap-
port final de la télévision sans frontiere/télévision
pour tous. Le sous-titrage est a I'ordre du jour poli-
tique européen. Et frangais aussi j'espere.

B Qu’est-ce qu’EFHOH fait de plus ?
Nous participons a des réunions européennes sur
I’éducation, I'accessibilité, les transports publics,
les médias, le design pour tous, et contre la discri-
mination. Je tiens a préciser qu’EFHOH est béné-
vole et ne dispose que d’un petit budget.

Je suis heureux de dire que nous avons un bon
bureau avec 6 membres de 6 pays différents euro-
péens : la Norvege, la Suede, I’Allemagne, la
Suisse, la France et les Pays Bas. Cette année
nous allons éditer une brochure de présentation
et 'année prochaine nous ouvrirons un site web.
Pour finir je veux vous dire que je suis trés heureux
que Paul Zylberberg soit membre de EFHOH parce
qu’il est compétent, qu’il a un bon contact avec
les malentendants francophones de Belgique et
de Suisse. Paul pourra étre pour EFHOH un pont
vers I’Europe du sud.

J’espére vous revoir au congrés mondial de 2004 a
Helsinki ou a une Assemblée Générale d’EFHOH.
Je souhaite au bureau du Bucodes beaucoup de
chance dans votre merveilleux travail pour les
malentendants de France”. m

*Summer camp de Venray, prés de Nimegue (Hollande), du 27 juillet au 8 aolt 2003.
Loisirs, animations culturelles, sports, tourisme. Participation aux frais : 425 Euros en
pension compléte, voyage non compris. Renseignements complémentaires :
Bucodes, 73 rue Riquet, 75008 Paris. Mel organisateurs : summercamp2003@shjo.nl

ACJEUCJ“JEéS i

Entrevue avec Madame Marie-Therese BOISSEAU,
Secretaire d’Ftat aux personnes handicapees

Lors du colloque d'ouverture de I'année européenne des personnes handicapées pour
la France, quatre associations du Bucodes rencontraient M™ Boisseau pour lui
remettre une motion du Bucodes®. Initiative fructueuse qui aboutit a un véritable
rendez vous le 15 avril 2003. Frangoise QUERUEL, présidente du bucodes, menait la
délégation, accompagnée de Paul ZYLBERBERG, vice-président et de Jeanne GUIGO,
secrétaire générale. Une entrevue a la fois importante et historique : jamais aupara-
vant un ministre en exercice n’avait regu une délégation du Bucodes.

Nous avons été chaleureusement salués par divers
membres du cabinet de M™ Boisseau : le directeur
M. Raymond CHABROL, que plusieurs ont connu a

Rennes, M. Xavier DUPONT qui recevait Francoise
Quéruel et Paul Zylberberg en juillet 2002, M™ DE
CASSON qui les a rencontrés en janvier 2003 et qui

4
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Actualites

Paul

demandons nous ?

M™ Boisseau a écouté avec attention, interrom-
pant pour demander des précisions, faire
quelques remarques. Elle a ainsi répété le chiffre
de 21 associations membres du Bucodes avec un

hochement de téte significatif :
elle s’attendait @ un nombre
moins important. Elle s’est fait
préciser le nombre total des
adhérents.

Avec ses collaborateurs, elle s’est
assez longuement attardée sur le
colt des appareils et le montant
de leur remboursement par les

caisses d’assurance maladie et les mutuelles. Face
a la faible prise en charge elle a semblé étonnée
que notre demande actuelle de niveau de rem-
boursement soit limitée a 450 euros. Nous avons

semble plus particuliere-
ment chargée du dossier
des devenus sourds. Avec
M. Chabrol, elle assistait a
I’entretien.
Zylberberg
équipé d’un Microlink pour
la circonstance : une fagon
de mieux entendre bien siir,
mais aussi de démontrer
par la pratique les difficultés de la malentendance.
Le calendrier de M™ Boisseau, comme celui de tout
ministre, est trés chargé : une demi-heure nous
était accordée. Frangoise Quéruel a présenté les
grandes lignes du dossier : Qui sommes-nous ?
Que proposons-nous comme services ? Que

Entrevue avec Madame Mari

entendants

M. Chabrol a posé la question des difficultés
d’emploi rencontrées par les devenus sourds mal-

un sujet important pour le

Secrétariat d’Etat.

Notre projet de Conseil Scientifique a fait craindre

s’était

présentées.

“Madame Boisseau s’est
finalement montrée
ouverte a nos demandes.
Tous les parrainages
demandés ont été
accordés”

bien précisé qu’il ne s’agissait bien sir pour nous

que d’une étape vers une prise en charge totale.
Coté accessibilité I'aventure de Rennes et de la
vélotypie n’étaient pas oubliées et on nous a bien
signifié que la legon était retenue pour les autres
colloques passés et a venir dans le cadre de I'an-
née européenne des personnes handicapées.
Nous avons rappelé qu’au dela de ces manifesta-
tions, c’était tout le probléeme de I'accessibilité

pour les DSME qu’il convenait de traiter : trans-

cription écrite et boucles magnétiques. Rappelant
notre revendication pour les équipements. M™
Boisseau s’est fait expliquer les boucles magné-
tiques, que nous avons illustrées grdce au récep-

teur Microvox !
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que nous voulions concurrencer celui de ’ACFOS® .
Nous avons expliqué que cette organisation s’oc-
cupe avant tout des enfants et avons insisté sur
I’absence quasi totale d’études sur la population
DSME. Une situation qui semble se retrouver pour
tous les types de handicaps tardifs selon nos
interlocuteurs.

Les questions qui touchent directement a la
médecine, comme la spécialité d’audiologie ou la
prise en charge orthophonique, relévent directe-
ment du ministre de la Santé et devront lui étre

Le temps passe vite quand on a beaucoup de
choses a présenter et que les interlocuteurs se
montrent attentifs. La question « qu’étes-vous
venus demander aujourd’hui » est venue de M™

Boisseau. Nous avons exposé
notre besoin de salariés et donc
de moyens financiers correspon-
dants. On nous a répondu qu’il
n’était pas dans les attributions
du Secrétariat d’Etat de financer
un emploi pour une association.
Une autre objection nous a un
peu surpris, concernant « la plé-

thore d’associations dans le monde de la surdité,
plus que pour les autres handicaps ». La réponse
était facile : pour les devenus sourds et malenten-
dants nous sommes la seule union d’associations.

Nos explications ont-elles été convaincantes ? M™
Boisseau s’est finalement montrée ouverte a nos
demandes. Tous les parrainages demandés ont
été accordés :
accord entre la Ligue Belge de la Surdité et le
Bucodes, congres 2004. Et s’il est trop tot pour
qu’elle puisse décider d’une présence a ce
congres, I'idée n’en a pas été repoussée.

campagne boucle magnétique,

Une entrevue qui laisse espérer une réelle prise en
compte des devenus sourds et malentendants et
de leurs associations. Il nous revient d’ceuvrer
pour que les mesures qui seront prises répondent

bien a leurs besoins. m

(1) Voir numéro 10 de Résonnances.
(2) ACFOS : Action Connaissance Formation pour la Surdité.



Actualites

Par Francoise Quéruel

e

Audioprothesistes :
vers une collaboration avec nos associations ?

Le Bucodes a, pour la seconde fois, tenu un stand au Congres des audioprothésistes
qui a eu lieu au Caroussel du Louvre du 23 au 25 mars derniers. Sa participation ne
s’est pas limitée la, puisque deux de nos vice-présidents, Hélene Bergmann pour
témoigner de son implantation et Paul Zylberberg pour évoquer les représentations
associatives des déficients auditifs, avaient été invités a intervenir en tant que
conférenciers... Mission dont ils se sont brillamment acquittés dans une salle équipée
pour la premiere fois d’une boucle magnétique. Par ailleurs, a deux reprises dans ses
discours publics, Bernard Azema, président de 'UNSAF a expressément mentionné les
patients consommateurs, et la nécessaire collaboration a mener avec eux.

La participation du Bucodes s’étoffe donc et s’ins-
crit dans la durée. D’ores et déja nous avons pris
date du prochain congres : il se tiendra au CNIT de
la Défense selon une formule une peu différente,
avec des ateliers-formations parallélement aux
conférences généralistes. Ce congrés 2004 sera
consacré aux zones inertes de la cochlée. Nous en
reparlerons ...

Revenons a notre congrés 2003. Coté appareils,
peu de vraies nouveautés, au contraire de 2002.
Coté aides techniques, nous avons pu tester le
Conversor chez SMS et un produit HF du méme
type qui devrait étre commercialisé prochaine-
ment chez Prodition, sensiblement au méme prix
que le Phonak. Prodition diffuse par ailleurs une
gamme rénovée et complete de signalisation
visuelle et vibratile des sons : Puzzle.

Mais un congres, avant tout ce sont des rencontres.
Rencontres entre responsables du stand : ce fut le cas
en particulier avec les responsables de I'association
CISIC (Centre d'Information sur la Surdité et Implant
Cochléaire, que nous avions invitée a partager notre
stand, comme eux-mémes avaient invité le Bucodes
en décembre au Congrés d'audiophonologie).
Rencontres avec les visiteurs bien sir.

Nous, en particulier Paul Zylberberg, notre respon-
sable international, avons noué de bons contacts
avec les visiteurs étrangers (italiens, allemands, chi-
liens, libanais, tunisiens, danois, suisses...). Quant
aux audioprothésistes frangais, plusieurs nous
connaissaient déja ou connaissaient nos affiches

“Dix commandements”, certains venant nous voir
pour renouveler leur stock de tracts ! D’autres,
venant de lyon, de la Manche, de Nimes, connais-
saient déja bien I'association locale, quitte a nous
donner eux-mémes des nouvelles fraiches des res-
ponsables ! D’autres enfin s’avéraient intéressés par
les activités de nos association et préts a “faire pas-
ser” une information a leur sujet.

Un rassemblement et des rencontres de ce type
engendrent nécessairement des idées, des projets,
des pistes de travail :

o c’est la découverte d’'un “artisan” producteur de
Boucle Magnétique dont nous allons étudier les
produits,

« c’est une équipe ingénieur/audioprothésiste, spé-
cialistes des enfants mais qui envisage d’élargir sa
démarche et sa création de produits (CDRom de
rééducation auditive pour I'instant) aux adultes,

« ce sont tous les professionnels qui seraient intéres-
sés par une publicité dans Résonnances et que
nous allons recontacter rapidement,

« c’est une enquéte comparative sur les piles réalisée
par Paul Zylberberg (prix, performances, éventuali-
té d’achats groupés...),

e c'est le regard des visiteurs chiliens sur notre
affiche “Dix commandements”... qui nous donne
envie de la traduire, pourquoi pas, en anglais, en
allemand, en espagnol...(lecteurs polyglottes,
n'hésitez pas a vous manifester !)

» c’est le passage des journalistes d’Audio Infos qui
souhaitent renouveler leur présentation de nos
associations : le contact sera repris.

4

juillet 2003 - Résonnances - 9-



. /
ACJEU(]|IJE€S B

M Boucles magnétiques : réglages

des Appareils de correction auditive
Pendant ce temps, Renaud Mazellier menait son
enquéte sur les boucles magnétiques.

“J'ai profité de ma participation au stand du Bucodes
pour faire un tour des fabricants et obtenir des infor-
mations sur les réglages possibles du canal de la
réception de la bobine d'induction. Si dans le domai-
ne technique les informations sont difficiles a obtenir
de la part des fabricants, c'est encore plus difficile en
ce qui concerne les réglages, en par-

magnétiques, et aussi fabricant d’appareils auditifs,
m’a fait remarquer que pour lui, 'important était que
I'utilisateur ait une écoute confortable par la boucle
et que le mieux était de procéder a un essai a travers
un poste de télévision muni d’une boucle et installé
dans la salle d’accueil de I'audioprothésiste.
Seulement la question du niveau de réglage de cette
boucle ainsi que la compatibilité avec les boucles ins-
tallées dans d’autres sites, reste posée. Il ne semble
pas qu'’il y ait actuellement un standard quant a la

maniére de rendre deux installa-

ticulier ceux qui incombent aux “J’invite toute personne tions compatibles.

audioprothésistes.

affirment que la grande majorité
des prothéses numériques ont un
réglage du canal de la bobine dis-
ponible et indépendant du canal
micro. Mais quand on pose la ques-
tion de la procédure de réglage, ou encore “a partir
de quelle source étalon peut-il se faire ?”, les fabri-
cants restent évasifs et prétendent que cela est du
ressort des audioprothésistes qui ont toute liberté de
mettre en oeuvre une procédure de leur choix.

Je suis donc allé voir les audioprothésistes. La, parmi
les deux chaines de professionnels consultées, il me
fut impossible de recueillir une réponse satisfaisante
sur la mise en ceuvre de ces réglages. Il y a méme eu
un refus de réponse. Un autre installateur de boucles

e MO

aud e qui essaie un nouvel
ratiquement tous les Tabncans g hpareil a conditionner

i piipellmpeml an Fasiidd

T i e e
¢ Nalle i
P v i AR
Dty iy 2 o B
& Uil i Pl il O
& Eghn 8 R ol
@ b i S RATE
< by ot 1 s
* e
iz

i AL
& Li e | D
& Ln P ol it
@ Lo Seww i L P
R P
L4 o=
& O il T

T

[e— L ‘i ra————
i Ferm 1A
T o by ek
ISe——T L ’.'J':-.
we-d]l WP
Pl sl esfatpie e
g e Pl
e
p—— ]

e i v e 2

i B e
o i
[T Y

gy s

Pawp pm idiver plal

Sy — T

i
1

§ s A appardlie ?

J-!I'""-':"" fip homcle 5
||nv¢|||l|||'ﬂql-li'

Résonnances - juillet 2003

- 1N =

Philipgs (i iy P o g 2. &
b T L A T T Ty o o
¥

I Conclusion

Le réglage de la position T est pos-

4 4 ° .
son aCh,at d la realisation sible et doit compenser les pertes
du reglage du canal
de la bobine”

de sensibilité dues a une recherche
de miniaturisation des bobines utili-
sées. Elle doit étre demandée et
reprise si ce n'est pas satisfaisant en fonction des
écoutes faites dans des sites extérieurs J'invite toute
personne qui essaie un nouvel appareil a condition-
ner son achat a la réalisation du réglage du canal de
la bobine et @ me communiquer le résultat obtenu,
pour que nous puissions obtenir des professionnels la
mise en place d’une procédure officielle dans ce
domaine.

Pour une meilleure écoute pour tous, merci de votre
collaboration”. m

Tracts d'information sur la boucle magnétique
que vous pouvez vous procurer auprés de votre

association ou auprés du Bucodes.
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Vie des associations

i T
T

Des spectacles en soutien a la recherche medicale !
Pourguor ? Comment ?

Partout en France, tout au long de I'année, des spectacles de théatre, de danses, des
concerts, des chorales se multiplient en faveur de la recherche médicale. Toutes les
causes semblent étre soutenues. Toutes?...en étes vous siir? Combien pour la surdité?
Or depuis déja 4 ans SURDI 13, sous l'impulsion de son président Jacques Schlosser,
organise a Aix en Provence des spectacles en soutien a la recherche médicale. Il nous
explique ses motivations, ses démarches ... et ses espoirs.

Quand en 1997 nous avons commencé d Aix en
Provence a nous intéresser a la recherche médica-
le sur les surdités nous nous sommes apergus que
celle-ci était trés faible. En effet, si 7 a 10% de la
population® souffrent de déficiente auditive (soit
4 a 6 millions de personnes) et si 600 a 800 0oo
personnes se sont équipées d’appareil auditifs
(avec un pourcentage non négligeable de per-
sonnes qui, décues de leur achat, ne portent pas
leurs appareils) on ne recense en France guére plus
de 70 chercheurs dans les laboratoire de recherche
(INSERM, CNRS...). La somme totale consacrée a
cette recherche ne dépasse donc pas 10,6 millions
d’Euros (70 millions de Francs) soit moins de 3 Euros
par déficient auditif, quand le moindre audio-
gramme chez un ORL est maintenant facturé de 30
a 45 Euros (200 a 300 F).

Cette carence est probablement due a I'absence
de revendication des personnes déficientes audi-
tives et de leur entourage. On croit toujours que la
surdité n’arrive qu’aux autres, jusqu’au moment
ou I'on est soi méme touché. A ce moment la on se
“terre” : la surdité est une maladie honteuse, on
essaie de se maintenir, de faire semblant. On évite
au maximum les situations d’échec : le théatre est
déclaré inintéressant, les réunions de famille trop
fatigantes... Les médecins ORL annoncent que cela
est banal, que c’est le vieillissement normal -
méme si cela arrive d 40 ou 50 ans- c’est la faute a
pas de chance (jusqu’au moment ou les médecins
eux-mémes sont touchés...).

Le plus curieux c’est que certaines des maladies de
la surdité sont tres bien répertoriées et ne peuvent
en aucun cas étre considérées comme une normali-
té due a I'dge : la maladie de Méniere (vertiges
associés a des acouphénes et a une surdité évolu-

(1) Cf Résonnances n°g

tive), le syndrome de USHER (cécité et surdité évo-
lutives), 'otospongiose (I'opération “guérit” la sur-
dité de transmission mais la surdité de perception
toujours associée va la plupart du temps continuer
a évoluer), le neurinome de I'acoustique, les surdités
brusques, les acouphénes... Et on peut parier que
la plupart des surdités cataloguées de presbyacousie
précoce, seront bientot répertoriées en différentes
catégories de surdités.

La plupart des surdités (95%) sont tardives, c'est a
dire qu'elles apparaissent sur des oreilles qui ont
parfaitement fonctionné pendant des années.
Comment accepter qu’on ne puisse pas soulager,
guérir dans certains cas, stopper I’évolution a
coup sar?

On sait aujourd’hui que comprendre les surdités
tardives permettra également de comprendre les
surdités de naissance. Notre conviction est qu’il
n’y a pas de fatalité mais simplement une absence
de travail dans ce domaine. La recherche sur les
oreilles a 20 ans de retard par rapport a celle sur
les yeux alors que les déficients auditifs sont dix
fois plus nombreux.

4

juillet 2003 - Résonnances - k1



- 12

Vie des associations

Remise de chéque en mairie

Alors que font les familles qui ont des personnes
dgées atteintes... pourquoi ne se mobilisent-elles
pas ?

Pour aider les malentendants et leur famille a
revendiquer une meilleure prise en charge nous
avons lancé les spectacles en soutien a la
recherche médicale.

Il fallait trouver une fondation relais par laquelle
faire transiter I'argent et qui accepte des dons
spécifiques en faveur des surdités. Nous avons
trouvé un écho favorable a la Fondation pour la
Recherche Médicale (www.frm.org) avec laquelle
nous travaillons maintenant depuis plus de 4 ans.

I Comment monter une telle action ?

Nous recherchons tout d’abord
une troupe qui accepte de jouer
bénévolement pour nous ; il faut
dire que ce contact avec des
artistes qui acceptent de consa-
crer de leur énergie pour une
cause comme la surdité est
quelque chose d’extraordinaire.

Nous recherchons ensuite dans la
ville une salle qui puisse nous étre
prétée sans frais ou a tout petit
prix. Dans la préparation I'aspect publicité est trés
important : il faut “inonder” la ville d’affiches ou
affichettes (environ 6000), faire passer des com-
muniqués de presse dans les journaux locaux...

Ces spectacles sont toujours I'occasion d’expéri-
menter le sur-titrage et la boucle magnétique.

Pour le sur-titrage la premiére année nous avions
fait appel a I'association “Un Autre Regard”, la
deuxieme année nous avons fait les diapositives

Résonnances - juillet 2003

“Pour aider les
malentendants
a revendiquer une
meilleure prise en charge,
nous avons lancé
les spectacles en soutien
a S ge ”»
a la recherche meédicale.

Des spectacles en soutien a la recherche médicale

nous-mémes sur Powerpoint, la troisieme et qua-
trieme année nous avons utilisé un logiciel® de
sur-titrage développé pour nous par un étudiant
de I'IUT d’Aix en Provence. Nous avons acquis une
boucle magnétique pour une grande salle chez
Prodition.

Notre premier spectacle, en 2000, était un spec-
tacle de Clown “Le Rideau” par la compagnie du
Passeur(http://membres.lycos.fr/comppasseur/pa
sseur/), notre second spectacle en 2000 était un
spectacle de danse, “Trois chorégraphies” de
Sylvain Groud, danseur au ballet Preljocaj a Aix en
Provence(http://www.preljocaj.org/Pages/fr/act/
biogroud.htm), le troisieme spectacle était une
piéce de thédatre “Lettres perdues d’Honoré
Bonnaventure“ par le thédtre du Maquis
(http://www.theatredumaquis.com), le quatriéme
spectacle en 2003 était une soirée cabaret,
“Voyage en Aragon” par Thédatre et Chansons
(http://theatre.et.chansons.free.fr/).

Chaque spectacle représente un travail immense
avec la publicité, la vente des billets, la prépara-
tion du sur -titrage, de la boucle magnétique, I'in-
vitation des acteurs avant et aprés. Mais quelle
satisfaction de voir la salle se remplir (de 120 a 200
personnes suivant les salles), de pouvoir envoyer
de 1500 @ 2000 Euros d la FRM !

Ces spectacles ont eu un impact
considérable : difficile d’ignorer
sur la ville I'action de Surdi 13.
Cela nous a gagné la reconnais-
sance de la mairie : la derniére
remise de cheques s’est faite en
mairie.

Assimiler cette action a une
quéte misérabiliste est mal la comprendre. Outre
la récolte de fonds pour la recherche médicale,
c'est le malentendant lui méme qui est visé : il doit
d'abord se prendre en charge s'il veut étre aidé. Se
mobiliser pour la recherche c'est aussi faire
connaitre la surdité tardive et dénoncer I'absence
de traitements, incompréhensible aujourd'hui.

Gageons que de telles actions, en se multipliant,
vont amorcer bien des changements dans I'avenir...

(2) Ce logiciel trés convivial est @ la disposition des associations qui le souhaiteraient.



Medical

Par Marie-Christine Subtil, Docteur en Médecine

Les medicaments ototoxiques

La plupart des médicaments possédent, outre leurs effets bénéfiques, un certain
nombre d'effets indésirables, bénins ou graves, réversibles (effet disparaissant a
l'arrét du traitement) ou irréversibles. L'audition, en particulier, peut étre affectée
par la prise de médicaments et ce de différentes fagons : production passagéere
d'acouphenes, diminution de I'audition temporaire ou définitive, surdité brutale et
irréversible. Lorsqu'on est déja atteint d'une perte auditive, quelle qu'elle soit, il
convient d'étre vigilant a tout ce qui pourrait I'aggraver. Cette liste n'a pas pour
objectif de vous conduire a vous substituer au médecin, lui seul est a méme de peser
bénéfices et risques d'un traitement entrepris au regard de votre maladie. Mais vous
pouvez attirer son attention particulierement sur ces risques !

Les médicaments ototoxiques sont des produits
pharmaceutiques qui ont l'inconvénient de pou-
voir léser les structures de l'oreille interne (attein-
te cochléaire ou vestibulaire) ou du nerf auditif. Il
n'y a jamais atteinte de l'oreille externe ni de
I'oreille moyenne. Plus de 130 médicaments et pro-
duits chimiques ont été répertoriés comme étant
ototoxiques. Faute d'études précises, la fréquen-
ce de ces atteintes est inconnue.

Ces médicaments peuvent entrainer plusieurs types

de symptdomes, qui sont par ordre de fréquence :

* des acouphénes,

* une hypoacousie avec surdité de perception (ou
aggravation d'une atteinte auditive préexistante),

« des vertiges : troubles de I'équilibre, sensation
ébrieuse aggravée par I'obscurité.

La toxicité d'un médicament dépend de plusieurs

facteurs :

« Des facteurs individuels : la préexistence d'une
surdité de perception qui rend plus vulnérable,
une pathologie associée telle une insuffisance
rénale, I'dge élevé du patient, une sensibilité
particuliére au médicament.

* Des facteurs liés au médicament : |la posologie,
le mode d'administration, la durée du traitement,
I'association a d'autres médicaments ototoxiques.

Un médicament présentera d'autant plus de risque
d'étre ototoxique qu'il est pris a hautes doses, pour
une durée prolongée, par voie intraveineuse, chez
un patient insuffisant rénal.

La liste suivante répertorie les médicaments les
plus fréquemment incriminés dans |'ototoxicité.
Cette liste n'est pas exhaustive, il faut savoir que
les effets secondaires® ne sont pas tous connus,
surtout pour les produits nouveaux et qu'une
legére perte auditive peut passer inapergue... Les
médicaments ototoxiques sont cités sous leur
nom générique.

I Les antibiotiques

Aminoglycosides (ou aminosides)

Streptomycine, néomycine, gentamycine, kana-
mycine, amikacine, sisomycine, tobramycine,
netilmycine, dihydrostreptomycine.

Tous les aminoglycosides sont potentiellement
ototoxiques. Cet effet ototoxique peut survenir
aprés administration parentérale (intraveineuse
ou intramusculaire), orale, locale ou par aérosols.
Ils sont généralement responsables d'une surdité
bilatérale, symétrique et définitive. Toutefois des
surdités unilatérales ont été décrites avec I'ami-
kacine et la kanamycine. Le risque ototoxique est
d'autant plus grand que les traitements sont a
fortes doses, par voie intraveineuse, et prolongés
(dans les infections graves comme les septicé-
mies). Dans ces cas, il est nécessaire de surveiller
le taux sanguin d'aminosides.

Les travaux récents de génétique ont mis en évi-
dence le fait qu’il existe des bases héréditaires de

(1) Les effets secondaires graves ou inattendus doivent étre obligatoirement
déclarés au centre de pharmacovigilance. Le Vidal donne les informations fournies
par le fabricant, conformément au dossier d'Autorisation de Mise sur le Marché. Il
n'est pas obligatoire de mentionner des effets n'ayant pas fait I'objet d'études.
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vulnérabilité a cette classe particuliére d’antibio-
tiques : les aminoglycosides peuvent induire des
surdités chez des individus porteurs de mutations
dans certains génes. Avant toute prescription de
ces médicaments, I"absence de troubles auditifs
dans la famille doit étre vérifiée. Au moindre
doute, une analyse de 'ADN devrait étre effec-
tuée. Ce test diagnostique est tres simple.
Erythromycine

Cet antibiotique est ototoxique quand il est
administré par voie intraveineuse a de fortes
doses (2 a 4 g/j, ou plus) particulierement en cas
d'insuffisance rénale. Aucun cas d'ototoxicité n'a
été rapporté quand I'érythromycine est prise par
voie orale (en moyenne 1g/j).

L'erythromycine peut induire une perte d'audition
bilatérale, dose-dépendante, habituellement
réversible, fréquemment associée a des acou-
phénes.

Vancomycine

Cet antibiotique est ototoxique a fortes doses,
responsable d'une perte auditive généralement
irréversible. Il a les mémes indications que les
aminoglycosides auquel il est souvent associé
pour traiter les infections graves, ce qui potentia-
lise le risque d'ototoxicité.

D'autres antibiotiques sont plus rarement cités
comme ototoxiques :

il s'agit de cas isolés de surdité rapportés avec
I'ampicilline et le chloramphénicol.

mu Salicylés et autres anti-inflammatoires
non stéroidiens (AINS)

Ces produits ont des effets ototoxiques (baisse
auditive ou acouphénes) quand ils sont pris a des
doses importantes et dans le cas d'un traitement
au long cours. L'atteinte est presque toujours réver-
sible dans les jours suivant I'arrét du traitement.

Il existe de grandes variations individuelles
concernant la sensibilité des patients aux salicy-
Iés et AINS.

Les salicylés

Il s'agit principalement de I' acide acétylsalicy-
lique et de ses dérivés. Ces effets sont diis essen-
tiellement a des surdosages.

Les anti-inflammatoires non stéroidiens
Diclofenac, ibuprofene, indométacine, kétoprofe-
ne, naproxene, piroxicam, phénylbutazone.
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Une surveillance de la concentration sanguine en
salicylés est recommandée dans le cas de traite-
ment a fortes doses et au long cours chez les
patients a risque.

Parmi les AINS

Ibuproféne (dont de nombreuses spécialités sont
en vente libre) et naproxéne sont les plus souvent
incriminés.

Il convient donc d'étre particuliérement vigi-
lant lors d'une auto—médication. Il faut véri-
fier la composition des diverses spécialités
absorbées pour des indications différentes
et/ou une efficacité supérieure en évitant
d'associer ces différents produits.

mm Diurétiques

Certains diurétiques (diurétiques de I'anse - furo-
sémide, acide étacrinique, bumétanide) ont une
ototoxicité dose-dépendante®, habituellement
réversible a I'arrét du traitement, affectant en
priorité les patients insuffisants rénaux : cette
toxicité se manifeste pour une administration
par voie intraveineuse dans l'insuffisance rénale
aigué ou lors d'un acces hypertensif.

De rares cas d'ototoxicité ont été rapportés lors
de prises par voie orale, a fortes doses et chez
des personnes avec une insuffisance rénale
chronique.

m Médicaments anticancéreux
(chimiothérapie)

Certains médicaments, en particulier les dérivés
du Platine, ont été décrits comme ayant une
toxicité sur l'oreille.

Le cisplatine

C’est le produit antinéoplasique le plus oto-
toxique. La surdité est irréversible et s'accom-
pagne d'acouphénes transitoires ou perma-
nents. Pour les autres produits, des cas isolés
d'acouphénes et de baisse d'audition ont été
rapportés.

L'effet ototoxique de ces médicaments peut étre
diminué en surveillant le taux sanguin des molé-
cules et en réalisant des audiogrammes régu-
liers. 1l est potentialisé en cas d'associations
avec d'autres médicaments de méme toxicité.

(1) Dose-dépendante : I'effet produit par le médicament est directement lié @ la dose administrée.



m Antipaludéens

La Quinine, en prise chronique, et la Chloroquine
sont ototoxiques

Ces médicaments sont utilisés dans le traitement
du paludisme. Ils peuvent induire transitoirement
des acouphénes (fréquents a faibles doses), des
vertiges et/ou une perte auditive. Un traitement
prolongé a hautes doses peut étre responsable
d'une surdité définitive.

Parmi les autres antipaludéens, I'nydroxychloroquine
et la primaquine peuvent provoquer des acouphénes
; la quinidine peut provoquer des acouphénes, une
perte auditive et des vertiges ; la pyrimethamine
peut provoquer une perte auditive. (A noter : la
quinine est encore couramment employée en
auto-médication pour traiter les crampes.)

m Préparations locales

Les gouttes auriculaires

De nombreuses gouttes auriculaires peuvent
contenir des aminosides (gentamycine, néomyci-
ne), des anti-inflammatoires ou des antiseptiques
toxiques (chlorhexidine) pour l'oreille. Si ces pro-
duits parviennent a passer dans l'oreille interne,
ils peuvent induire une surdité irréversible, accom-
pagnée de vertiges. D'ou leur contre-indication en
cas de perforation du tympan. Les gouttes auricu-
laires ne devraient donc étre employées qu'apres
vérification de I'état du tympan par un médecin.
Certains anesthésiques loco-régionaux

Peuvent produire acouphénes et vertiges.

m Médicaments divers

Pour d'autres médicaments des cas de baisse
auditive (transitoire ou non) et/ou d'acouphénes
ont été décrits de facon exceptionnelle.

Des cas d' acouphénes et de perte auditive ont
été rapportés avec des médicaments antiulcé-
reux, ainsi qu'avec certains contraceptifs oraux,
avec certains opiacés (morphine), quelques anti-
arythmiques, des anticonvulsivants (carbamazé-
pine, I'acide valproique) et certains psychotropes.

m Solvants et métaux lourds

Ces produits ont une toxicité notable nécessitant
des précautions d'emploi, certains sont ototoxiques.

: _T;E;EF'::T—“'*; Les medicaments ototoxiques

I Conclusion

Il convient donc de se méfier des médicaments
cités, en gardant a l'esprit que pour certains il ne
s'agit que d'un effet passager, disparaissant a
I'arrét du traitement. Généralement ces effets
surviennent lors d'une prise prolongée et/ou a
fortes doses. 1l est généralement admis qu'un
médicament engendrant une perte auditive lors
de prises chroniques est peu susceptible de pro-
voquer cet effet lors d'un prise occasionnelle.

En cas de nécessité absolue, lorsqu'il n'y a pas
d'alternative thérapeutique ces médicaments
peuvent étre prescrits a une dose adaptée a la
fonction rénale et sous surveillance des fonctions
auditives (audiogrammes) et vestibulaires.

Conseils de prévention

* En cas de surdité préexistante ou s’il exis-
te des cas de surdité dans la famille, il est
préférable de toujours en informer son
médecin.

* Si un nouveau médicament doit étre prescrit,
demander les éventuels effets secondaires
ototoxiques de ce produit.

e Pour les médicaments vendus sans ordon-
nance, lire attentivement la notice ou
demander au pharmacien si le produit peut
étre ototoxique, éviter les associations.

« Connaitre les premiers signes d'une ototoxi-
cité (acouphenes, hypoacousie, vertiges).

mm Références

EPSTEIN S. What you should know about ototoxic
medications. SHHH Journal, September/October
1995 (site de I'IFHOH).

HAYBACH P.J. Ototoxicity. D'aprés le n° d'octobre
1993 de The Otolaryngologic Clinics of North
America entiérement consacré a |'ototoxicité.
KAUFMAN 0. Ototoxic drugs. SHHH Journal, 1998
(site SHHH).

PETIT Christine. Les nouvelles pistes de recherche
sur les surdités. Recherche et Santé, n°82, avril
2000.

SELIGMANN H., PODOSHIN L., BEN-DAVID J., FRADIS
M., GOLDSHER M. Drug-Induces Tinnitus and Other
Hearing Disorders. Drug Safety, 1996, Mar ; 14 (3).

4

juillet 2003 - Résonnances - k5



- 16

Medical

M Témoignages

J.B.: “Je voudrais attirer votre attention sur des médi-
caments ototoxiques que j'ai pris au cours de ma vie
de routard : la quinine pour les pays d'Outre-Mer.(...)
Mais malgré mes handicaps, je vis pleinement ma vie
et laisse ma malentendance souvent de coté. Je
m'aide avec d'autres moyens : lecture labiale, gestes,
attention, pour découvrir, voyager, m'engager en
actions humanitaires, mais ne pas m'isoler surtout.”

M.A.P. : “Le déclenchement initial de ma mauvaise
audition date de mes 5 ans : une méningite. Mais par
la suite, @ mon insu, j'ai connu deux nouvelles baisses
d'audition dues a des médicaments.

Des traitements répétés a la Streptomycine (environ 8
par an, prescrits par un ORL, a cause d'infections réci-
divantes du nez et de la gorge, dans les années 60).
L'aspirine, la banale aspirine, auto-prescrite, pour des
douleurs diverses ou des problemes cardiaques.(...)
Comment faire pour avertir les médecins ?...”

Mme J.B. : “C'était pendant I'été 1957 et j'avais 14 ans
et demi. J'étais soignée en préventorium pour une
tuberculose débutante par la tri thérapie de I'époque,
asavoir PA.S, isionazide et dihydrostreptomycine. Lors
de la visite mensuelle on nous demandait, parmi une
dizaine de choses anodines, si nous avions des bour-
donnements d'oreilles. Nous n'étions pas prévenues
de l'importance de ce signal d'alarme, annonciateur
de surdité dans le cadre de traitements streptomicy-
niques... Du coup (!), ma surdité m'a été signalée par
une camarade de chambre qui m'a dit : “Qu'est-ce que
tu as Jacqueline, tu n'entends rien !”’ Ca a fait “tilt”
dans ma téte et j'ai 'écouté mes oreilles.. Elles étaient
“pleines” de bourdonnements et de sifflements, que
je n'avais pas, perdue dans mes pensées, remarqué
jusqu'ici. Allongée sur mon lit, j'ai alors vu le plafond
tanguer comme si j'étais ivre. Dés cet instant, avant
d'avoir annoncé le probléme au médecin qui a aussi-
tot arrété la streptomycine, je savais que ma vie ne
serait plus celle a laquelle j'avais droit, mais celle
d'une handicapée ! Adolescente renfermée j'ai soi-
gneusement caché “le probléme” en étudiant comme
j'ai pu. Ce qui m'a permis d'entrer a I'Ecole Normale
Supérieure de I'Enseignement Technique de Cachan et
d'en sortir professeur. Je n'en ai parlé qu'aprés mon
admission a I'Agrégation Chimie, ce qui m'a valu d'étre
affectée a des postes de Chef de Travaux Pratiques en
Ecole d'Ingénieurs. Aprés 14 ans, j'ai eu un réemploi en
CNED. J'ai une carte d'invalidité a 85 %.” m
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Les médicaments ototoxiques e

L'obligation d'information du médecin sur
les risques thérapeutiques (jurisprudence)
Etre informé des risques d'actes chirurgicaux, mais
aussi des effets secondaires des traitements
entrepris est un droit pour le patient. Toutefois,
cette obligation d'information n'est pas encore
entrée véritablement dans les habitudes ! On ren-
contre désormais quelques “patients” qui reven-

diquent ce droit en justice.
Ainsi La Premiere Chambre Civile de la Cour de
Cassation a rendu un arrét qui consacre la position
du juge judiciaire quant a l'obligation d'informa-
tion du médecin des risques graves mémes excep-
tionnels dans un cas tres particulier “d'ototoxicité
médicamenteuse”. Le caractére exceptionnel du
risque ne fait plus obstacle a cette obligation
puisque seuls l'urgence, l'impossibilité et le refus
du patient d'étre informé permettent au médecin
de se soustraire a son obligation. (...)
En effet, le patient a été victime d'une “ototoxicité
médicamenteuse”, préjudice qui consiste en une
surdité quasi-irréversible liée a la prise d'antibio-
tiques particuliers, appartenant a la catégorie des
“aminosides”. Le patient n'avait pas été informé
de ce risque de surdité dans la mesure ou, selon le
médecin, le degré de réalisation de celui-ci était
“faible” et qu'il s'agissait de ne pas inquiéter le
patient.(...) Désormais, le médecin est tenu d'in-
former son patient des risques graves liés a un
traitement médicamenteux en dépit de ce qui est
déja précisé dans la notice. Néanmoins, il ne faut
pas se laisser abuser par la portée de cette juris-
prudence et la replacer dans son contexte. En
effet, il semble que les “aminosides” soient des
antibiotiques destinés a traiter de lourdes patho-
logies. Ce ne sont pas des médicaments dits de
“premiere intention” et comme tout traitement
médicamenteux lourd, ils peuvent provoquer des
effets secondaires importants. Le risque d'une
perte de la sensibilité auditive est un de ces effets
secondaires que le patient était en droit de
connaitre compte tenu des répercussions de celui-
ci sur sa vie future. Un tel droit vient d'étre recon-
nu au patient par la Cour de Cassation dans son
arrét du 15 juillet 1999 et contribue a renforcer la
qualité du dialogue qui doit exister entre le méde-
cin et son patient.
(Extrait d'Actualités JuriSanté n° 30,
Magali Richard, juriste en droit de la santé.)



Medecine

Par Patrick Cocard R

L'implant cochleaire

On en parle un peu ; on connait quelquefois des personnes implantées ; on y pense
parfois au cas ou... Mais souvent on ignore l'essentiel de cet acte chirurgical qui per-
met aux sourds profonds de retrouver de l'audition. M. Patrick Cocard, Président de
I' Association Frangaise des implantés auditifs cochléaires (AFIAC- Toulouse), a bien
voulu nous faire part de son expérience et de ses connaissances.

La majorité des surdités profondes correspondent a
des défaillances des cellules ciliées de l'oreille dont le
role principal est de transformer les vibrations
sonores en signaux électriques qui seront transmis
ensuite au nerf auditif. L'implant cochléaire, dont le
porte électrodes est introduit dans la cochlée (opéra-
tion tres minutieuse sous anesthésie générale bien
str !) remplace la fonction de ces cellules et stimule
électriquement les fibres du nerf auditif. Les bruits
(paroles, sons, musique etc.) sont
captés par le micro, puis codés
avant d'étre répartis dans les élec-
trodes. Chaque électrode (au
nombre maximal de 24) est réglée
sur des fréquences bien définies,

“L'implant cochléaire
remplace la fonction
de ces cellules
et stimule

B Mais tous les sourds ne relévent pas de

I'indication d'implantation cochléaire...

Cette derniére n'est justifiée qu'au regard :

ede l'absence d'efficacité des aides auditives
conventionnelles ;

e des résultats positifs aux nombreux examens
audiologiques, radiologiques, et psychologiques ;

« et bien évidemment d'une véritable motivation des
patients ainsi sélectionnés...

Toutes ces données permettront

a I'équipe d'implantation de pro-

poser l'implant cochléaire a leurs

patients, avec le maximum de

chances de réussite pour leur

avenir, ou de le refuser.

’ °
habituellement dans les centres eIeCtr'quement les fibres En France, en mars 2002, on

hospitaliers qui ont assuré l'implan-
tation. Ainsi, chaque patient a “son
propre réglage” qui est affiné au fil du temps jusqu'a
ce qu'il se sente a l'aise dans le maximum de situa-
tions. Son cerveau va s'adapter a ces “nouveaux
sons” jusqu'a reconnditre toutes les distinctions,
c'est fantastique... quand on a la chance de pouvoir
en profiter ! Il faut toutefois signaler quelques dif-
ficultés ; parmi celles ci on releve fréquemment
une grande sensibilité aux bruits, une déception a
I'écoute de la musique et surtout la plainte au
sujet de la qualité du son rendu qui n'est pas celui
percu avec une audition normale.

L'indication d'Implant Cochléaire peut concerner
des adultes, des adolescents ou de trés jeunes
enfants sourds. Il s'agit toujours de surdité de
perception bilatérale, que ce soit une origine
congénitale profonde ou sévéere (85 % des cas) ou
une surdité acquise (maladie ou accidentelle).
L'objectif est de permettre de surmonter le handi-
cap par une insertion ou réinsertion du patient
dans un circuit de vie normale, ce que permet
cette technique dans la majeure partie des cas.

(1) Soit : 1200 enfants et 1000 adultes (source hopital d'Avicenne). A Toulouse, ce réglage est effectué
en cabinet d'orthophonie.

du nerf auditif”

dénombrait 2200 patients
implantés cochléaires®. Certains
centres ont déja créé leurs “listes d'attente”.
L'affectation des budgets implants des CHU est re-
examinée chaque année par les directeurs
d'Hopital et les chefs de service concernés en
tenant compte des cas particuliers prioritaires d'in-
tervention rapide. Pour un meilleur apprentissage
du langage, il est nécessaire d'implanter précoce-
ment les enfants (entre 18 mois et 2 ans). D'autre
part il faut penser aussi au renouvellement des
processeurs vocaux devenus vétustes. En effet, il
n'est pas pensable de laisser retomber une person-
ne implantée dans la surdité, aprés lui avoir permis
de retrouver le monde des entendants....

Cette intervention est irréversible

C'est a dire que vous allez vivre avec une oreille
artificielle jusqu' a la fin de vos jours “pour le pire
et le meilleur” ! Un fabriquant d'implants a écrit :
« Un implant cochléaire n'est pas un miracle, mais
il réalise des miracles » ...

A vous de juger!

4
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B Les principaux systémes d'implants
cochléaires

Ils sont au nombre de quatre.

COCHLEAR (Australie) représenté en France, Benelux,
pays du Magreb, et Afrique par la Société NEWMEDIC
dont le siége est Toulouse.

MXM (France) fabriqué et commercialisé a VALLAURIS
(06).

MED-EL (Autriche) commercialisé en France par
COLLIN-ORL-CMF a Cachan (94).

CLARION (Anglo-Saxon) de ADVANCED-BIONIC
(I'utilisation du modéle avec positionneur Clarion
AB 51100H-12 a été suspendue en juillet 2002 par
I'AFSSAPS®.)

 Les centres d'implantation

A ce jour, ils sont au nombre de 20 reconnus et
dotés d'un soutien financier exceptionnel et ce
jusqu'en 2003 inclus, pour conforter cette tech-
nique (circulaire DHOS/OPRC N°200l-511 du
25/10/2001). Certains centres
sont considérées comme des
“centres de référence®” .
Chaque équipe d'implantation
et/ou de CHU est libre de choisir
le systéeme qu'il décide d'implan-
ter sur ses patients et a ce jour
ces derniers n'ont pas le choix.
Certains centres exceptionnelle-
ment peuvent offrir a leurs patients le choix entre
2 systemes....s'ils en disposent au moment de I'in-
tervention.

Aujourd'hui on implante un seul c6té (celui des
meilleurs restes auditifs), mais des essais sont
déja en cours (surtout a I'étranger) pour implanter
les 2 c6tés pour un meilleur équilibre. Les résultats
seraient concluants, donc a suivre...

Une réflexion personnelle

Méme avec un seul coté implanté on peut récupé-
rer jusqu'd 85 a 9o % d'audition, dans les meilleurs
cas, ce qui est déja formidable. Si les budgets
n'augmentent pas, en implantant les deux oreilles,
n'y a t-il pas de risques de diminuer les futurs béné-
ficiaires par deux ... et de grossir les listes d'atten-
te ? Les choix d'implantations seront alors de plus
en plus difficiles a faire, et entierement sous la
responsabilité des professeurs de CHU ...
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“Chaque équipe
d'implantation est libre
de choisir le systéeme
qu'il décide d'implanter
sur ses patients”

Lorsque I'apport des protheses conventionnelles
est insuffisant, on peut choisir de se faire implan-
ter. Ce choix est une décision personnelle qui doit
étre mirement réfléchi. Il faut savoir prendre son
temps pour décider en toute connaissance de
causes de franchir le pas. Une mauvaise informa-
tion, une mauvaise préparation psychologique ou
un manque de motivations réelles, sont a mon
avis des causes d'éventuels échecs et stirement
de mécontentements (pouvant aller jusqu'au
rejet). Ce qui n'est souhaitable pour personne,
patient comme équipe d'implantation.

B Conclusion

Il faut savoir que le succes de votre implantation
dépendra d'une part, bien sur, de la qualité de
votre oreille interne mais aussi (je dirai et surtout)
sera fonction de la rééducation avec I'orthopho-
niste et de votre travail personnel ; travail que
chaque implanté devra effectuer seul et avec son
entourage proche, plus ou moins
longuement, a son rythme, sans
se décourager (car il y a des hauts
et des bas et méme des paliers) et
en fonction des objectifs a
atteindre. Nous le savons tous, en
matiere de surdité, chaque cas
reste bien un cas particulier !

m “Implantation cochléaire”

I

Extrait de la plaquette "Implantation cochléaire’
remise par le service ORL de I'Hopital Avicenne a
ses futurs implantés.

Un implant cochléaire est en fait une prothese
auditive composée de plusieurs parties : une partie
est placée chirurgicalement au niveau de l'oreille
interne sous la peau, 'autre partie, amovible, se
porte a I'extérieur et fonctionne avec des piles ou
des batteries. De l'intérieur a I'extérieur, un implant
se compose de plusieurs éléments :

* Un ensemble d'électrodes en nombre variable,
réunies sur un porte électrodes et insérées au
niveau de l'oreille interne.

* Un récepteur stimulateur placé chirurgicalement
en arriere de l'oreille au niveau de la face exter-
ne de la boite crdnienne. 1l décode les informa-

(2) AFSSAPS : Agence Francaise de Sécurité SAnitaire des Produits de Santé
(3) Avicenne ¢ Beaujon e Saint-Antoine ¢ Trousseau ¢ CHU de Bordeaux e Lille ¢ Montpellier ¢ Toulouse
¢ Tours e Hospices Civils de Lyon
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tions regues et les envoie aux électrodes.

* Une antenne émettrice maintenue en général
sur le crane face au récepteur, grace a un syste-
me aimanté.

e Un processeur vocal logé dans un contour
d'oreille. 1l recoit les informations auditives, les
analyse, les codes et les envoie a l'antenne. 1I
fonctionne sur piles ou batteries.

« Un microphone de haute qualité, le plus souvent
inclus dans un contour d'oreille, qui regoit le
sons et les envoie au processeur vocal.

Quelle différence avec une prothése auditive
conventionnelle ?

Une prothése classique est dite acoustique : elle
amplifie les sons que l'oreille peut encore percevoir.
L'implant cochléaire est une prothese électrique qui
reconstitue une audition sur toutes les fréquences,
a un niveau équivalent a une surdité moyenne
appareillée.

L'implant cochléaire modifie-t-il d'éventuels
acouphénes ?

En cas d'implantation cochléaire, il est fréquent
que le fait d'entendre @ nouveau (méme pour
I'oreille non opérée) fasse diminuer ou disparaitre
les acouphénes.

. el |_'implant cochleaire

La prise en charge du patient implanté est assu-
rée par le CHU qui effectue l'intervention. Les
frais d'assurance, des petites fournitures
(cables, piles...) et les contréles de maintenance
générale sont a la charge entiére du patient.

Le colit annuel a la charge de I'implanté se situe
entre 500 d 700 euros. Le Bucodes et les asso-
ciations concernées ceuvrent conjointement
pour obtenir une meilleure prise en compte des
dépenses engagées.

= Témoignage

“Je suis restée quatre ans sans rien entendre,
uniquement la lecture labiale. En 1994, on m'a
mis un implant donc j'ai fait de la rééducation. I
faut bien dire qu'au départ on n'entend pas du
tout ce qui est dit dans sa forme. Tous les mots
sont changés !

J'ai fait plusieurs séances d'orthophoniste mais
ce qui m'a le plus avancé dans la compréhension,
il faut que vous le disiez : j'ai fait des fiches avec
tous les noms de fleurs, de bétes, de légumes,
des bouts de phrase, etc. (exemple : le chat Pif se
chauffe...). Je les ai enregistrées sur une cassette
en regardant les mots écrits comment se faisait la
compréhension. C'est comme ¢a que j'ai commencé
a bien entendre la prononciation.” m

Entendre avec l'implant cochléaire

Le son est regu par le
microphone.

Il est codéstraité en
signaux numériques.

9 Ces signaux sont ensuite
envoyés a l'antenne de
transmission.

L'antenne de transmission
envoie a travers la peau
les signaux a l'implant
(récepteur/stimulateur)
ou ils sont convertis en
signaux électroniques.

9 Les signaux sont transmis

au faisceau d'électrodes
afin de stimuler les fibres
du nerf auditif dans la
cochlée.

0 Les signaux sont transmis
au cerveau ou ils sont
identifiés comme sons.

Antenne de transmission ‘

Processeur vocal

‘ Faisceau d'électrodes ‘
contour d'oreille
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Par Marie-Christine Subtil

'apprentissage de la lecture labiale

Selon l'age d'apparition de la déficience auditive apprendre a lire sur les levres est
une seconde nature... ou une véritable aventure ! Malgré les difficultés rencontrées,

voila un challenge qui mérite d'étre relevé !

Je suis devenue brusquement malentendante sévere
il y a maintenant 14 ans. Lentrée dans la malenten-
dance est douloureuse. Je me suis retrouvée dans un
monde d’incompréhension, de malentendus, d’in-
communicabilité... devenant bien malgré moi une
spectatrice dans les relations avec ma famille, mes
amis, mon voisinage. .. Alors pour continuer a commu-
niquer, je me suis attachée a tirer un maximum de
mes perceptions a partir d’indices visuels, de sons
pergus, de mémoire auditive.

A I’hopital, on m’avait vaguement parlé de lecture
labiale, sans m’en expliquer le principe ni I'intérét.
Ce n’est que lorsque j’ai pris contact avec I'asso-
ciation de devenus sourds du Nord que I'impor-
tance de la lecture labiale et I'aide qu’elle pouvait
m’apporter ont pris sens pour moi et que j’ai cherché
a en savoir plus.

I Trois types de cours

Depuis que je suis malentendante, j’ai pu expéri-

menter trois types de cours : cours intensif sur

une semaine, cours individuel et cours collectif
hebdomadaires.

Cours intensifs (session)

Dans un premier temps, je me suis inscrite d un stage

de lecture labiale organisé par 'ARDDS, association

de réadaptation et de défense des devenus sourds.

Jaiintégré un groupe de débutants et je me souviens

que les premiers cours furent difficiles.

* Lune des difficultés a été de devoir enlever mes
appareils auditifs : je me suis retrouvée dans un
état de vulnérabilité encore plus grand, ce qui m'a
déstabilisée lors des premiéres séances.

* Laspect scolaire m’a également paru difficile a vivre
au début : reprendre I'alphabet lettre par lettre et
en décortiquer sur les levres I'image, c’est une
approche que je n’avais jamais imaginée. Devoir
reconnaitre des mots sans les entendre, avec
comme seul support une image phonétique... c’est
quelque part repartir a zéro dans une langue que
I'on mditrise par ailleurs.
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Aprés avoir surmonté le cap des premiéres heures, des
premiers jours, je me suis rendue compte de mes pro-
gres, des bénéfices que je pouvais tirer de ces cours.
Mais il faut bien le dire, la lecture labiale est une école
de courage et d’humilité !

Jai d’autre part été contente lors de ce stage de ren-
contrer d’autres malentendants : les rencontres, les
partages d’expériences sont enrichissants, et je suis
repartie en me sentant moins seule face au handicap
que je devais surmonter.

Cours individuels

Quelques années plus tard j’'ai envisagé de reprendre
une formation universitaire et, pour mettre toutes les
chances de mon c6té, j'ai cherché a reprendre des
cours de lecture labiale. Peu d’orthophonistes étant
formés a la rééducation des adultes, ce ne fut pas
évident de trouver la personne compétente en ce
domaine. C’est par le bouche a oreille que j'ai eu
I'adresse d’une orthophoniste habituée a recevoir
des adultes devenus sourds. Pendant une année, j’ai
consulté cette dame a raison d’une séance d’une
heure par semaine. La méthode utilisée était plus glo-
bale. Outre les inévitables séries de mots a identifier,
nous avons appréhendé la lecture de quelques
textes, sans et avec prothéses, lecture globale puis
phrase par phrase.

Cette fagon de faire a répondu a mes attentes,
car proche de la réalité : dans notre quotidien, il
s’agit bien de saisir le sens d’'une conversation, de
comprendre une information a la télévision...

Et puis au risque de quitter le strict propos de la lec-
ture labiale, j'ajoute qu’au fil des cours, I'orthopho-
niste m’a également fait entendre quelques bruits
familiers enregistrés : ce fut pour moi comme une
marque d’attention particuliére, une fagon de
prendre en compte mon vécu global car jusqu’alors —
il y avait 6 ans que j’étais malentendante — personne
ne s’était préoccupé de ce que je percevais réellement
avec mes appareils auditifs.

A la fin des séances, les tests effectués ont montré
une amélioration de ma compréhension. Il est vrai



qu’au quotidien on a du mal a se rendre compte des
bénéfices de la lecture labiale. Je porte constamment
mes appareils de correction auditive, mais je sais que
je ne peux comprendre ce que I'on me dit que si je
regarde les lévres de mon interlocuteur. J'y suis méme
suspendue et regrette de ne plus saisir I'intensité d’un
regard. Si 'on me tourne le dos, je ne comprends plus.
Cours collectif

Létape suivante dans mon parcours est celui de la
participation a un cours collectif animé par une
orthophoniste. Ce fut d’abord un moyen de me
remettre en téte les bases de la lecture sur les levres :
il est vraiment nécessaire d’entretenir ses connais-
sances en la matiére. Nous étions trois et c’est diffé-
rent : il y a compétition entre nous, mais aussi émula-
tion face aux difficultés rencontrées. De ces cours, je
retiens les moments de rire quand
I'une ou l'autre faisait un contre-
sens inattendu, ou les moments de
perplexité devant la phrase débitée
avec patience par notre interlocutri-

“Jinsiste sur I’intérét
que représente
la lecture labiale

: _TLE;EF'::T—“'*; L'apprentissage de la lecture labiale

orthophoniste spécialisée. Notre rencontre avec le
directeur du centre Montfort a marqué une étape
dans la reconnaissance de nos besoins sur I'agglomé-
ration lilloise. Les orthophonistes de ce centre ont été
sensibilisées aux problemes de la surdité acquise, et
plusieurs personnes de I'association ont pu bénéficier
de cours individuels ou collectifs selon leurs affinités.

I Conclusion

Méme si, comme nous vous I’avons montré, la lecture
labiale a ses limites (fatigue, sosies labiaux,...), je ne
peux que terminer en insistant sur I'intérét qu’elle
représente pour nous devenu sourd ou malentendant
qui restons passionnément attachés a la langue
frangaise. Et en conclusion je me permets d’insister
sur plusieurs points qui me paraissent essentiels :

La lecture labiale est un entraine-
ment : la rapidité et la qualité de la
compréhension passent par la. D’ou
la nécessité d’en acquérir les bases
le plus précocement possible. Lidéal

ce. “le jabot et le chapeau de la pour nous devenu sourd serait que les médecins aient le

vieille dame”’ nous ont fait souffrir !
Les exercices de lecture labiale sont
souvent difficiles et fastidieux, mais
la convivialité nous permet d’aborder les cours avec
plus de philosophie. Les orthophonistes que j'ai ren-
contrés m’ont bien souvent permis de reprendre con-
fiance en moi, confiance en ce que je percevais pour
donner sens a une phrase, confiance dans mes capa-
cités a surmonter le handicap. Leur rdle psychologique
et I'aide morale qu’ils apportent, ne sont pas a négli-
ger pour la réinsertion sociale des malentendants.

I Le travail des associations

Les associations de devenus sourds et malenten-
dants, regroupées au sein du Bucodes (bureau de
coordination des associations de devenus sourds ou
malentendants) font un gros travail de promotion de
la lecture labiale : a Nancy, a Montpellier, a Aix, a Lyon,
en Bretagne, a Paris, et autres lieux, des cours ras-
semblent régulierement, souvent de fagon hebdoma-
daire, les adhérents des associations. Lorganisation
de cours groupés en sessions, cours aux frais des
associations et animés par des orthophonistes béné-
voles, permet aussi aux personnes habitant loin d’'un
centre d’avoir acces a cet apprentissage.

Dans le Nord, nous avons de nombreuses demandes
de personnes malentendantes qui recherchent une

ou malentendant ”

réflexe de prescrire la rééducation
par la lecture labiale dés les pre-
miers signes de surdité ou deés I'ap-
pareillage.

La pratique de la lecture labiale suppose une inter-
activité : la malentendance est un handicap partagé
dans la mesure ou il demande un effort de la part de
nos interlocuteurs. Trop souvent encore les difficultés
auditives ne sont pas prises au sérieux, ou tout au
moins sont minimisées par I'entourage. La participa-
tion de cet entourage a quelques cours est souhai-
table pour prendre conscience des difficultés rencon-
trées par le conjoint, le frére, I'ami et pouvoir I'aider a
progresser.

La rééducation par la lecture labiale est encore trop
peu connue : trop peu développée pour les adultes
devenus ou devenant malentendants ; il y a mécon-
naissance de son intérét chez les professionnels,
orthophonistes et médecins, mais aussi chez les mal-
entendants eux-mémes. Linformation est donc a dif-
fuser aupres de tous : malentendants, professionnels
présents ou en formation. Il faudrait en particulier
que les études d’orthophonie comportent un certain
nombre de cours obligatoires concernant notre han-
dicap, ainsi qu’une formation spécifique a la réédu-
cation par la lecture labiale chez les adultes. C’est sur
ce souhait que je terminerai. m
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Nos droits

Quelgues prestations sociales :

les montants applicables depuis le 1 janvier 2003

Ressources

Allocation Personnalisée d’Autonomie : APA

Montant attribué

L'attribution de I'APA
n'est pas liée a une
condition de res-

Le montant maximum mensuel du plan d'aide s'éléve a :
* 1106,77 € en cas de classement en GIR 1 (premiére catégorie de la grille AGGIR)

© 948,66 € en GIR 2

e 711,50 € en GIR 3

° 474,33 €enGIR4

Le montant effectivement attribué est variable, puisque sont pris en compte
votre situation et vos ressources. En outre, les régles de calcul présentent des
différences selon que vous résidez a votre domicile ou en établissement. Une
somme reste a votre charge (le “ticket modérateur”) sauf si vos revenus sont
inférieurs a 948,66 € par mois.

sources. Toutefois
ces derniéres sont
prises en compte lors
de ['établissement
du montant de ['APA
qui vous est attri-
bué.

Seuil de versement

L'allocation n'est pas versée si, aprés déduction de votre participation financiére, son montant mensuel
est inférieur a trois fois la valeur du SMIC horaire brut, soit 20,49 € (depuis le 17 juillet 2002).

DOM JUAN EN DVD

Réalisé par « Un Autre Regard »

Depuis plusieurs années, I'association Un Autre Regard évoquait le souhait de réaliser un DVD, adap-
té aux sourds et aux malentendants. Aujourd'hui, ce voeu est enfin exaucé.

Il s'agit d'une des meilleures réalisations TV de théatre filmé, datant de 1965, mais qui reste éton-
namment moderne. Le réalisateur Marcel Bluwal a choisi de mettre en images une piéce parmiles plus
mystérieuses de Moliere : Dom Juan ou le festin de pierre. Servie par des comédiens formidables
(Michel Piccoli et Claude Brasseur), par le décor étrange de la Saline d’Arc en Senans et par la musique
du Requiem de Mozart, cette réalisation est un joyau, qui nous est enfin accessible !

Vous trouverez aussi, compris avec le DVD, une analyse sémiologique, c'est-a-dire une analyse qui
explique les images importantes du film a travers plusieurs thémes.

Le film est bien sir entiérement sous-titré selon les normes télévisuelles Ceefax (avec les différents
codes de couleurs pour les voix in ou off, la musique, etc) que les déficients auditifs ont I'habitude
d'utiliser. Le sous-titrage, effectué par le Centre Erasme de I'INJS de Paris, respecte complétement les
paroles du film, c'est-a-dire le texte de Moliére. Aucune coupure intempestive n'a été faite.

Ce DVD est donc destiné aux sourds et malentendants aussi bien qu'aux entendants passionnés de
littérature, d'histoire littéraire, de théatre, de réalisations audiovisuelles. Il peut étre I'un des outils
de travail privilégié pour les professeurs de frangais dans I'enseignement spécialisé comme dans I'en-
seignement général. Il a d’ailleurs été reconnu d’intérét pédagogique par le Ministere de la jeunesse
de I’Education nationale et de la Recherche.

Prix unitaire de 15 + 4 Euros (frais d’envoi postal sécurisé) = 19 Euros pour un exemplaire de I’édition
ISTDA du film Dom Juan de Moliére / Bluwal : 9, rue Saint Sébastien - 75011 PARIS - Tél. 015336 0 11 -
Fax o1 53 36 03 33 - E-mail : UAR@wanadoo.fr. La diffusion est assurée par I'association Ateliers
Diffusion Audiovisuelle (adav@wanadoo.fr).
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Rectificatif 49

M Richard Martine, adjointe au maire d'Angers,
nous écrit suite au compte rendu de la conféren-
ce organisée par Surdi 49, paru dans le numéro
d'avril de Résonnances.

“Adjointe au maire d'Angers, chargée de la santé
et du handicap, sollicitée par Surdi 49, j'ai partici-
pé a cette conférence afin de présenter les
actions de la ville et ses projets en matiere d'ac-
cessibilité a la culture. Je regrette qu'il n'en soit
fait mention et déplore le caractére polémique de
la conclusion. Deux élus présents sur quatre
intervenants, cela me semble significatif d'un
engagement. Angers et les communes de son
agglomération entretiennent avec les associa-
tions d'handicapés et leurs adhérents des
échanges de qualité basés sur I'écoute et le res-
pect mutuel.(...)”

Nous lui présentons toutes nos excuses pour
cette coupure malencontreuse et publions le
résumé de son intervention.

“M™ Richard Martine, adjointe au maire d'Angers,
chargée de “Santé, Ville et Handicap” a expliqué
la politique de la ville d'Angers dans le domaine
du handicap en général, puis de la surdité en par-
ticulier. Cette politique s'exerce d'abord dans I'as-
pect technique de I'accessibilité (conformité avec
la Loi), avec les contraintes budgétaires. Les
contacts de la Ville et les Associations de handi-
capés sont nombreux et réguliers. Le glissement
technique vers I'humain se fait naturellement,
comment pourrait-on le dissocier? Les mesures
d'aides sociales aux plus démunis, I'accompagne-
ment des associations par des subventions a été
mis en avant. Mme Richard a rappelé les avancées
passées (boucle magnétique dans les cinémas...)
et les projets (Musées des Beaux Arts), la pro-
grammation d'aides techniques aux déficients
auditifs. Sans oublier la participation active de la
ville, au sein d'un collectif, a la Journée Nationale
de |'Audition.”

NOUVEAUX REBUS

e Le bourg de Merlin, dépoli en 1990, c'était le
bourg de la ronde

* Ma grand mere met a part les cent votes

 Pour mon dessin, je fais pencher la téte aux
brunes

¢ On voit souvent des antennes ou des parkas
molles sur le doigt des pinsons

¢ Il m'enrobe un arrangeur de temps, mais il nia
que la ée ridée qui plaise

* On nait pres a peindre sapin aux voeux quand
on nait sourd de ses dires

* Souffre des fous de paix 68 a Paris! “Un déni
d'un dédit” et “soule ma fée lape lache”!

* Ce gala me dégodte car il sonne souvent du cor
alatte

« Il ne vaut batir fort terne, jeune bois est pas de
tonneau

* Ne repaie ma collante main ce creux nu peu fait
le joug méme

RAPPEL : en lecture labiale : b=p=m ; d=t=n ; f=v;
ch=je, ge ; s=z; a=an ; o=on ; ain=in=ai
On doit tolérer une certaine approximation : exp :

(¢ ¢ ¢

u=ou; “keu”, “queu”, “gueu”, “reu” sont invisibles.

Camp de vacances
des jeunes malentendants d'Europe

Vous avez entre 18 et 35 ans, vous souhaitez
rencontrer d'autres déficients auditifs ?
Participez au Summer camp de Venray, pres
de Nimegue (Hollande), du 27 juillet 2003 au
8 aolit 2003. Loisirs, animations culturelles,
sports, tourisme.

Participation aux frais : 425 € en pension
complete, voyage non compris. (475 € pour
ceux qui seraient subventionnés).
Renseignements complémentaires : Bucodes,
73 rue Riquet, 75008 Paris. Mel organisateurs :
summercamp2003@shjo.nl

Congrés de novembre 2002

Les « Actes du Congrés », qui rassemblent I'in-
tégralité des conférences et débats, sont
parus. Il s’agit d’un fascicule en format A4 de
53 pages. Vous pouvez les demander a Oreille
et Vie au prix de 7 Euros I'unité (avec le port).
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Je m’abonne a la revue
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Liste des associations -- .= ========.

Contactez-nous!

Malentendants, Devenus Sourds, ne restez pas seuls!

10 Association des Malentendants
et Devenus Sourds de I'’Aube
Maison de quartier des Marrots
23, rue Trouvassot
10000 TROYES
Bal : Tajean
E-mail : amdsa@wanadoo.fr

SURDI13

11, rés. la Combe aux Peupliers

13090 AIX EN PROVENCE

Tél./Fax 04 42 6413 57 0u 049173 64 20
E-mail : surdiiz@wanadoo.fr

Site : http://www.surdii3.fr.st

Association des Devenus Sourds et
Malentendants des Cétes d’Armor
6bis, rue du Maréchal Foch

22000 SAINT BRIEUC

Tél./Fax 02 96 3722 87

Bal : Jupath

Sourdine, Association des Malentendants
et Devenus Sourds du Finistére

12, chemin de Kerdero

29170 FOUESNANT

Fax 02 98521717

E-mail : asmf.sourdine@wanadoo.fr

AMEDSH Surdi 34

46, cours Gambetta

34000 MONTPELLIER

Tél.04 67425014

Fax 04 67 47 08 82

E-mail : surdiz4@free.fr

Site : http://assoc.wanadoo.fr/surdiz4/

49 Surdisg
58, boulevard Arnauld

49100 ANGERS
Fax 02 4148 91 64
E-mail : aamds-surdigg@wanadoo.fr

Association des Devenus Sourds
de la Manche

Rue de I'Epine

50530 CHAMPEAUX

Tél. 0233 475781
Fax 02339188 06

Association des Devenus Sourds
et Malentendants de la Mayenne
32, rue du Bourg Hersent

53000 LAVAL

Tél./Fax 02 43 69 2100

3

29

50

54 UEspoir Lorrain des Devenus Sourds
39/41, rue de 'Armée Patton
54000 NANCY
Tél./Fax 03 83 28 26 96
Bal : Bruyer
E-mail : helene.marchall@free.fr

Oreille et Vie, Association des MDS
du Morbihan

11 P. Maison des Associations

12, rue Colbert

56100 LORIENT

Tél./Fax 02 97 37 57 98 (Lorient)
Tél./Fax 02 97 63 77 71 (Vannes)
E-mail : oreilleetvie@wanadoo.fr

Association des Devenus Sourds et
Malentendants du Nord

Centre Social d’Annapes

2, rue des Genéts

59650 VILLENEUVE D'’ASCQ

Fax 03 20 6716 95
adsmn@fraternet.org

AFIAC-Association Francaise des
Implantés Auditifs Cochléaires
Chemin Suzac

65500 VIC EN BIGORRE

Tél. o5 6296 71 07

Fax o5 62 96 83 16

68 association des Malentendants
et Devenus Sourds d’Alsace
63a, rue d'lllzach
68100 MULHOUSE

69 ALDS, Association Lyonnaise
des Devenus Sourds
25, rue de Volney
69008 LYON
Fax 04783336 69

/2 AMDSS- Association des Malentendants
et Devenus Sourds de la Sarthe
Maison des Associations
4, rue d’Arcole
72000 LE MANS
Tél./Fax 02 432370 89

56

59

65

/4]

/4]

ARDDS-Association Réadaptation

et Défense des Devenus Sourds

BP 285

75962 PARIS CEDEX 20

Tél. 0130 415517

Fax 0130 415537

E-mail : ardds@hotmail.com

(Sections dans différents départements)

AUDIO Ile de France

20, rue du Chéteau d'Eau
75010 PARIS

Tél. 0142417434

E-mail : audioasso@aol.com

F. C. . - Fratemité Catholique des Sourds
47, rue de la Roquette

75011 PARIS

E-mail : fcs.malentendants@free. fr
(Sections dans différents départements)

76 ANDS- Association Normande

des Devenus Sourds

55 bis, rue Gustave Flaubert
76600 Le HAVRE

Tél. 0235541290

Fax 02327335 61

Bal : normands

AIFIC-Association d’Ile de France
des Implantés Cochléaires

11 bis, rue du Poirier de Paris
77280 OTHIS

Fax 0160 03 48 13

Tél./Fax 01 45 88 39 42

Bal : AIFIC

84 AcMEsurdisy

962, Les Jardins, avenue Pasteur
84270 VEDENE

Tél./Fax 04 90 2337 66

E-mail : maripaule.pelloux@free.fr

86 association des Enseignants Devenus

Malentendants du Poitou-Charentes
9, allée de la Vigne
86280 SAINT-BENOIT

Tél. 05 49 571736
E-mail : aedmpc@free.fr

Vous avez été nombreux d faire un don pour aider le Bucodes a s'installer dans son nouveau local ; nous
en remercions chaleureusement. Mais les travaux se poursuivent...tandis que sans reldche le Bucodes
poursuit ses missions de défense et de représentation des déficients auditifs. C’est pourquoi nous nous

permettons de faire appel a votre générosité, a votre solidarité, afin de nous permettre de servir de
mieux en mieux I'ensemble des personnes devenues-sourdes et malentendantes. Un grand merci é vous !

Et...

n’hésitez pas : venez nous voir ! Tout don fera I'objet d’un regu fiscal.

0 Abonnement normal : 20 € & Abonnement adhérents : 9 € (réduction possible via votre association)

(1 Soutien :30€ ou plus 1 DonauBucodes: 1 30€ (1 50€ [ 100€ (] 200 € ou autres, précisez...... €
Nom: Prénom :

Association :

Adresse :

A renvoyer a: Bucodes C° / J. Schlosser, 11 résidence la Combe aux Peupliers, 13090 AIX EN PROVENCE
accompagné d’un chéque libellé a I'ordre du BUCODES (sauf pour ceux qui s’abonnent par I'intermédiaire de leur association)
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