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Courrier des lecteurs

~~

Signaler ses acouphénes ?

Suite a la lecture du numéro de janvier de notre revue
et notamment des pages 16 et 17, j'aimerais émettre
une proposition.

Ne serait-il pas opportun d'ajouter sur certains badges
et tours de cou, la mention « acouphénique » ?

En effet, nombre de malentendants subissent aussi des
acouphénes - autre réel handicap - qui peuvent étre
fort pénibles voire perturber leur personnalité, leur
comportement. Cela serait donc bien de prévenir,
annoncer.

L'association France Acoupheénes pourrait étre consul-
tée afin de trouver une solution efficace.

Merci pour tout ce que vous réalisez.

M Daniel Poissonnier, 64 ans.

Réponse de la rédaction

Voila une proposition originale que nous allons

transmettre a France Acouphénes. Nous nous inter-

rogeons sur son interét. Car si le badge, « j'entends

mal » peut renseigner le public sur une difficulté de

communication éventuelle avec la personne qui
—porte le badge, la mention « Acouphénes » renseigne
~~sur un trouble mais ne permet pas d’aider.

.
.

Stop au téléphone!

Je voudrais vous dire mon découragement face aux
difficultés rencontrées dans mes relations avec le
monde médical. Bientdt il ne me sera méme plus
possible de gérer moi-méme ma santé puisque hors
téléphone, point de salut.

Des difficultés j’en ai rencontrées avec le cardiologue
qui s’est faché lorsque j’ai signalé que je ne pouvais
subir d’IRM puisque porteuse d’un implant cochléaire.

Le Silencieux nous a quitté

Jean Paul Garsin, adhérent de ’ARDDS et de
Surdi 84 est décédé le 29 avril 2019, a I’age de
86 ans. Sourd gestuel, il souffrait beaucoup
d’une solitude involontaire et se sentait exclu
dans sa ville « corbillard », comme il la
nommait. Il avait I’habitude de signer ses
lettres et ses poemes Le Silencieux et a
manifesté le souhait de faire paraitre ce faire-
part de déces dans notre revue pour ceux qui
I’ont connu.
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Nos lecteurs nous ecrivent

Cette personne ne s’est pas contentée de mon « refus »
mais a tenté de faire intervenir le CHU (je n’en ai pas
été informée par le CHU) et Cochlear (donc non-
respect du secret médical puisqu’elle tentait d’obtenir
le n° de mon implant et I’autorisation d’une IRM).
Suite aux réponses obtenues elle a tenté de me
téléphoner pour obtenir mon accord pour un scanner
a passer d’office au CHU. Sans nouvelles j’ai recon-
tacté le secrétariat du cardiologue qui me répond
(message sur boite vocale) d’appeler un numéro de
téléphone. Je ne comprends pas les chiffres donc je ne
suis pas plus avancée. Je pense que me faire parvenir
I’ordonnance nécessaire par courrier aurait été plus
efficace d’une part et plus respectueuse de ma
personne. Je précise que la consultation s’est finie par
téléphone et que je dois me débrouiller pour obtenir
les consignes !

J’ai également subi des interventions pour remédier a
la cataracte. L'heure de rendez-vous m’a été communi-
quée par téléphone. Le suivi du lendemain se fait par
téléphone dont une fois a plus de 20 heures !

Je pourrais rajouter les difficultés que j’ai pour faire
admettre ma surdité aux différents intervenants lors de
mes séjours a I’hopital. Invariablement j’ai droit a
« Madame vous n’étes pas sourde, vous me compre-
nez ». Ou encore lorsqu’on m’explique I’ordonnance
« Madame ce n’est pas moi qu’il faut regarder mais
Uordonnance » sans me laisser le temps de la lire pour
vérifier que j’ai bien compris/lu sur ses levres le traitement !

Je me refuse de déranger mon fils pour chaque consul-
tation, parce qu’a I’heure actuelle je suis autonome
sauf en ce qui concerne le téléphone. Puis-je refuser le
téléphone ? Ne peut-on envisager les textos ou les
mails 2 Comment faut-il faire pour faire admettre a
mes interlocuteurs que le téléphone n’est pas une
solution ?

H Joélle Vignon

courrierlecteurs @surdifrance.org

Ecrivez-nous a:
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Etablir la liste des actions essentielles pour le Bucodes
SurdiFrance n'est pas la méme chose que pour une associa-
tion locale mais, dans tous les cas, les actions doivent étre

Dossier menées sur trois fronts par tous :
e Expression libre de nos lecteurs 11 1. Prioriser au sein du bureau une premiere liste d'actions
e Choisissez le lauréat du concours d’écriture d'apres les orientations votées en Assemblée Générale
Appareillage 2. Faire adopter par le conseil d'administration cette liste en
« Les appareils rechargeables 16 s'assurant qu'une évaluation réguliere permettra de
¢ Bulletin d’abonnement 18 s'adapter a un monde mouvant, tout en démontrant la
» Accessoire MADE POUR IPHONE 19 pertinence et la mise en pratique de ces orientations
Santé-Médecine 3. Les communiquer a l'ensemble des adhérents mais
o Parcours médical - aussi, de maniere plus large, a l'ensemble des parties
du bon usage des associations et d’internet 20 prenantes.
Témoignage | Reportage La communication et I’échange sont essentiels a tous les
* Je suis malentendante et je ne suis pas la seule !~ 22 niveaux. L'urgence des décisions a prendre ameéne parfois
:/?xz)?rizeB;:ctﬁ/?teéssportive 23 qertains dirigeants a cogrt:circuiter la démarche démocra-
quand on est malentendant-e ? 24 tl/lell.Et!,/ ce qui les conduit a la longue de se couper de la
réalité.
Pratique La rédaction en chef de 6 millions de malentendants
¢ SL_}RDI Al Sortie Accrobranche 26 souhaite que les lecteurs participent davantage. Ainsi, dans
* Fiche B.A.-Ban®9: le dossier intitulé « Libre expression », vous pourrez lire
. ]E:iecﬁzul;l. (j:.l_le:r:i%alre de la MDPH 27 cinq text,es retenus par notre jury. Nous vous derpa}ndons
Carte mobilité inclusion (CMI) 28 de les départager en les classant par ordre de préférence.
Dans notre numéro d’octobre, nous vous révelerons le
Europe | Internationale lauréat du concours.
® AG de I'EFHOH :
une rencontre européenne incontournable 29

Singulier Pluriel :
une troupe de danseurs atypique

6 millions de malentendants

Le partage fait également partie des actions essentielles.
Pour donner une visibilité a ce que nous sommes, vous
trouverez donc les photos de ’assemblée générale qui a eu
lieu a Lorient fin mai. Il faut souligner le travail remar-
quable de l'association bretonne Oreille et Vie lors de
lorganisation de cet événement majeur de notre vie
associative, au cours duquel nous avons élu un nouveau
conseil d'administration et un nouveau bureau. L'équipe
s'est rajeunie, a l'instar de son nouveau président Yann
Griset, et s'est donné pour mission de continuer la défense
des malentendants et des devenus sourds.

Partout en France, des associations ont réalisé de belles
actions de partage et d’échanges que nous avons plaisir a

N
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Nous vous souhaitons un bel été en compagnie de votre
revue préférée !

M La rédaction

Dans le dossier du n°35, il sera question des multiples
usages de la boucle a induction magnétique.

Merci de nous faire parvenir vos courriers et témoignages
a courrierlecteurs @surdifrance.org

Juillet 2019 | 6 millions de malentendants



Du 24 au 26 mai, l'association Oreille et Vie a fété ses 20 ans et a accueilli 'AG du Bucodes
SurdiFrance a Lorient. Elle avait invité les professeurs Christine Petit et Benoit Godey, pour
deux conférences magistrales sur les surdités génétiques, sur lesquelles nous reviendrons
dans le numéro d’octobre.

Le nouveau bureau du Bucodes SurdiFrance
autour du Président fraichement élu : Yann Griset

Bravo a ceux qui passent le relais pour le formiable

travail réalisé au cours de ces dernieres années.
il ] -~

| Juillet 2019



L'ancienne présidente Maryannick Moal et Solene Nicolas Dominique Dufournet et Frédérique Martini
(présidente ARDDS nationale)

Le buffet a Uoccasion de UAG a permis de nombreux échanges
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Samedi 13 avril Surdi 34 s’est réunie dans les chais du chdteau des Evéques a Lavérune
pour féter ses 34 printemps. La météo était au rendez-vous ! De nombreuses familles avec
de jeunes enfants mais également avec des ados étaient présents. Plusieurs professeurs et
médecins ORL ainsi que des régleurs du CHU de Montpellier nous ont fait ’honneur de

participer a notre féte.

Le 28 mars 1985, il y a donc 34 ans, Jacqueline
Cazanave Pin créait 1’association AMEDSH,
Association des malentendants et devenus sourds de
I’Hérault, rebaptisée Surdi 34 par la suite. Depuis plus
de trois décennies, notre association soutient les
personnes déficientes auditives et les renseigne sur
leurs droits, les possibilités d’appareillage et I’accessi-
bilité. Etre ou devenir malentendant ou sourd est une
épreuve difficile a vivre car la communication avec
autrui devient compliquée. Ce handicap invisible est
bien souvent mal compris par l’entourage ce qui
accentue encore I’isolement et la dépendance de la
personne atteinte de surdité. Rencontrer au sein de
I’association des personnes qui connaissent les mémes
problemes, savoir qu’il y a des solutions, réconforte et
soulage.

Surdi 34 a grandi et de quelques dizaines d’adhérents,
nous sommes passés a plus de 280 membres. Ces
dernieres années de nombreux enfants et ados ont
adhéré et I’age moyen est passé de 65 ans a 52 ans,
toutes les tranches d’age étant représentées.

Pour souder une équipe et pour dynamiser une
association, il n’y a rien de mieux que de se mettre en
projet. Pendant six mois les administrateurs, le bureau
et plusieurs bénévoles ont travaillé sans relache pour
faire de cette journée une vraie féte pour tous ;
enfants, ados, adultes, entendants, malentendants et
sourds. Il a fallu trouver une salle. Le Maire de la ville
de Lavérune, Monsieur Caizergues, a mis gracieuse-
ment la grande salle des chais a notre disposition et
nous a fait bénéficier de I’assistance des services
techniques de la ville.

Puis nous avons réfléchi a un programme visuel,
accessible a tous avec des intervenants professionnels
locaux, sensibilisés a la malentendance. C’est ainsi
que Carole Cren, professeure malentendante de Lotus
Energy a accepté de faire une démonstration de tai chi.
La troupe Singulier / Pluriel comporte des danseurs
sourds et entendants. I’association Robert Houdin,
qui a fait un spectacle de magie a un trésorier sourd
bi-implanté, Carol Le tanneur, photographe profes-
sionnelle a travaillé avec Surdi 34 a plusieurs reprises
et elle a animé des ateliers photo adaptés aux malen-
tendants. Plusieurs administrateurs étaient d’excel-
lents danseurs avant de perdre Il’audition et les
souvenirs de danse tango endiablée ont été évoqués.
Lécole de danse Tango Del Vez est était présente. Le
Festival International du Film sur le handicap, dirigé
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SURDI 34 L]

Hommage a Madame Cazanave Pin,
fondatrice de l'association toujours active.

par Katia Martin Maresco, a sélectionné pour nous
trois courts métrages, dont une fiction réalisée par
notre vice-président José Zirah.

Notre féte avait deux objectifs bien précis :

1. Créer des liens entre entendants, malentendants et
sourds.

2. Ouvrir Surdi 34 vers l’extérieur et faire connaitre
nos actions.

Pour créer du lien, chaque membre pouvait inviter

trois personnes de son choix, certains ont invité leur

conjoint, leurs enfants, leurs petits- enfants, leurs

amis, leurs voisins, d’autres ont invité leur orthopho-

niste ou médecin traitant. Il est toujours plus facile de



Quelques chiffres

a fété ses
printemps (création en mars
1985)

entrées

enfants dont ados

repas offerts
mois de préparation
bénévoles ont préparé la féte

Un budget de
( dépensés pour chaque
invité)

venir a une féte quand on est accompagné ! Visiter un
stand ou faire un atelier permet également de rencon-
trer de nouvelles personnes.

Puis nous avons cherché des partenaires pour nous
aider a financer la féte. De nombreux adhérents ont
fait un don et treize partenaires ont répondu favorable-
ment ! C’est énorme !

Nous tenons a remercier tous nos partenaires ; la ville
de Lavérune, Cochlear, Medel, Amplifon, Sonance
Audition, Phonak, ESII, Jenile, BBLC le GAN, mais
également la BNP Paribas, le Crédit Agricole
Languedoc et In Extenso. Sans la contribution de nos
adhérents et sans l’aide de partenaires, cette féte
n’aurait pas pu avoir lieu !

Madame Sophie Vouzelaud a accepté d’étre la
marraine de cette féte et nous étions tres fiers de
I’avoir avec nous. Sa volonté d’étre mannequin alors
que tous vous disaient que cela n’était pas possible,
son sourire et sa gentillesse ont fait tomber bien des
barriéres. Actuellement elle est ambassadrice de
Phonak, Dior et Crédit agricole et elle défend les
personnes en situation de handicap.

Une journée réussie quand on lit les nombreux mails
de remerciements que nous avons regus.

Surdi 34

2 visites
de printemps

Apreés deux films sous-titrés, a la projection
desquels nous avons été conviés par
"URAPEDA Clermont-Ferrand : GRACE A
DIEU de Francois Auzon et FALKING A
LIVING de Foél Chalude, la section Puy de
Déme a pris golit aux sorties culturelles !

L’association ALSAE et 'URAPEDA nous ont invités, le
18 mai dernier, a participer a un voyage a Louhans-
Chateaurenaud, en Bourgogne, pour visiter le Musée
d’Histoire et de la Culture des Sourds créé par Armand
Pelletier, en I’honneur de Ferdinand Berthier (1803-
1886), premier sourd-muet a accéder au grade de
professeur a I’Institut national des Sourds-Muets.
Cette visite, trés enrichissante, commentée a la fois en
version vocale et en LSF nous a permis de découvrir le
parcours courageux et souvent chaotique de tous ceux
qui ont voulu défendre et intégrer les déficients
auditifs dans la société.

Une autre sortie, organisée par la section Puy-de-
Dome, MALENTENDANTS 63, nous a donné 1’occa-
sion de découvrir, au cceur de la chaine des Puys, le
Domaine de Montlosier et « la Maison du Parc des
Volcans d’Auvergne », qui fut I’ancienne demeure de
Frangois Dominique de Reynaud de Montlosier (comte
de Montlosier), royaliste, politicien et essayiste, féru
de sciences occultes, qui se distingue peu avant la
révolution par une étude sur les Volcans d’Auvergne
parue en 1789.

Nous avons découvert I’exposition illustrée et interactive
consacrée a la géologie, la faune et la flore du parc.
Apres un petit repas tres convivial, nous avons pu
nous adonner a une randonnée a travers bois jusqu’au
pied du « Puy de la Vache », volcan basaltique appar-
tenant a la chaine des Puys.

Avant de se séparer, nous avons encore partagé le thé
et un petit golter. Culture, nature et convivialité
étaient au rendez-vous.

Johanne - ARDDS63
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Notre amie Béatrice Velay est décédée le 15 juin. LARDDS toute entiére est en deuil. Les
stages, qu’elle a animés si longtemps, le conseil d’administration de 'ARDDS auquel elle a
participé plusieurs années, tous les malentendants qui I’ont connue, garderont son sourire

dans le cceur.

Non jamais, je n'aurais imaginé que cela soit possible.
Jamais, je n’aurais imaginé d'avoir un jour a pronon-
cer des paroles d'adieu devant le cercueil de Betty.
On croit faire un mauvais réve et qu'on va se
réveiller...

Elle est partie une nuit de printemps sans prévenir,

sans crier gare, discretement, telle qu’elle était...
Nous avons l'impression de revivre ces moments si
tristes ou voici presque 15 ans sa Maman, Vonnette,
nous avait quittés.

C'est grace a elle que nous avions eu la chance de
connaitre Betty et que celle-ci avait pu prendre contact
avec I’ARDDS.

Atteinte, elle aussi de malentendance, elle s'était
rapprochée de l'association ou sa maman avait pris
une grande place.

Petit a petit elle s'était intégrée dans les stages d'été de
lecture labiale qu’elle aura, jusqu’a la fin et pendant
une quinzaine d’années, animés avec constance,
dévouement et efficacité comme organisatrice et
comme coresponsable avec Manuella, ceci malgré les
épreuves familiales traversées.

C’était une personne dévouée et efficace, discrete et
patiente, a I’écoute des autres qui aura permis a de
nombreux devenus-sourds de mieux surmonter leur
handicap et de reprendre goft a la vie.

Son souvenir restera dans nos mémoires et dans nos
coeurs.

Au revoir Betty !

Jean-Pierre Loviat ancien président de ’TARDDS,

fondateur des stages de lecture labiale

Merci de ne plus utiliser ses adresses courriel ou
postale personnelles.
Ecrire a

| Juillet 2019
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Je n'oublierai jamais ce jour d'Octobre 1997 ou, tres
intimidée, je fus accueillie par Jean-Pierre et Vonnette,
la maman de Betty. IIs m'ont rassurée, encouragée et
leur affectueuse amitié m'a été précieuse.

Puis Vonnette nous a quittés, laissant un grand vide.
Petit-a petit, Betty s’est impliquée dans I’association,
jusqu’a, entre autre, faire partie du conseil d’adminis-
tration, et organiser avec Manuella les stages d’été de
lecture labiale, ... ce qui n’est pas une mince affaire !
Betty, nous admirons tous ton courage, ton efficacité,
ta rigueur ; ta discrétion aussi, malgré ta détermina-
tion. Tu parlais peu de tes soucis personnels, tu ne te
plaignais jamais, mais tu étais fidele au poste quand
c’était nécessaire.

o - S

Je parle également au nom des orthophonistes qui ont
eu le privilege de travailler a tes cOtés. Nous te remer-
cions tous pour ton savoir-faire, la qualité de ton
écoute, ta présence bienveillante, ton sourire. Avec
Manuella, vous avez ceuvré sans relache pour nous
permettre de travailler dans les meilleures conditions
et pour offrir aux stagiaires des séjours a la fois
chaleureux et formateurs.

Nous n’oublierons jamais le plaisir que nous avions
d’étre a tes cOtés.
Nous pensons a ta famille, a tes amis, et les assurons
de notre soutien.

Marie-Annick Bayssat orthophoniste des stages
et des séances du jeudi a Dumas



Le Bucodes SurdiFrance organise tous les deux ans un congres national, temps fort pour
porter la voix des personnes qui ont perdu l'audition et occasion de faire intervenir des
experts du sujet. Cette année, il se déroulera a Paris les vendredi 18 et samedi 19 octobre.
Il est organisé en partenariat avec 'ARDDS lle-de-France qui saisit cette opportunité pour
mettre sur pied une grande nouveauté : en plus de la traditionnelle journée de tables
rondes du samedi, l'aprés-midi de la veille, sera consacré a l'accueil de personnes

malentendantes a la recherche d’informations.

Le vendredi 18 octobre de 14h a 19h : Les associa-
tions de personnes malentendantes proposent de
I'information a toutes les personnes concernées.

Informer des personnes qui ne sont pas encore dans
notre réseau mais qui ont besoin d'information sur la
malentendance pour elles-mémes ou pour un proche...
tel est I'enjeu de cet apres-midi du vendredi 18 octobre
qui jouera les prolongations jusqu'a 20h afin de
s'adapter aux contraintes horaires d'un maximum de
visiteurs.

¢ Des rendez-vous individuels assurés par des
bénévoles d'associations du Bucodes SurdiFrance et
de l’association France Acouphenes. Il s’agit d’un
accueil individuel, sur inscription, dans un espace
de confidentialité, visant a informer et orienter les
personnes concernées par une perte d'audition.

* Des conférences-ateliers sur des thématiques
pratiques : comment téléphoner quand on n’entend
plus au téléphone ? Que faire en cas d'acouphénes ?
La boucle a induction magnétique, a quoi ¢a sert ?
Comment activer les sous-titres d'un téléviseur ?
Comment financer ses appareils auditifs 2 Etc.

e Un espace de démonstration permettra d’essayer
des aides techniques, matériels qui permettent de
mieux entendre dans de nombreux contextes
(téléphone, télévision, réunions, etc.) ou d'étre
averti (alarme, réveil), etc.

Les visiteurs auront aussi acces a des expositions et a
des stands associatifs aupres desquels ils pourront
découvrir les activités proposées par les associations
de personnes malentendantes de la région parisienne.

Un espace troc / braderie permettra de faire circuler
accessoires, chargeurs relégués au tiroir suite a un
changement d’équipement. Nous sommes nombreux a
avoir du matériel pour malentendant devenu inutile.
Chers lecteurs, c’est le moment de fouiller vos tiroirs
et d’apporter votre matériel inutilisé a PARDDS Ile-de-
France pour ce stand !

L'acces a cette journée est gratuit mais le nombre de
place étant limité, mieux vaut ne pas tarder a s'inscrire
soit directement en ligne ou en téléchargeant le formu-
laire sur le site internet ou encore en demandant un
formulaire a congres@surdifrance.org.

JE SUIS MALENTENDANTE...
BT JE CHERCHE DEg PARS

KPERATR ... CoaMMENT canee

ALLE & AU CoNGRES & BUGDES
LES AX §7 A2 OTOoBRRE ..

L

Informations utiles :
Site de ’ARDDS : www.ardds.org
Site du Bucodes Surdifrance : www.surdifrance.org
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Samedi 19 octobre 2019 : Trois tables rondes sur la
réhabilitation

Le theme du congres 2019 est la réhabilitation de la
personne malentendante. I visera a informer sur les
solutions complémentaires qui existent une fois que
I’on a été appareillé (ou implanté). Des spécialistes de
ces questions interviendront au cours des trois tables
rondes suivantes.

Table ronde n°1 : Les besoins en matiere d’équipe-
ment, d’accessibilité et d’accompagnement : ou en
est-on ?

L'appareillage est une condition nécessaire pour corri-
ger la perte auditive, mais cette condition n’est bien
souvent pas suffisante : il faut aussi que la société soit
rendue accessible aux personnes malentendantes.

La perte de I’audition touche directement la communi-
cation, qui implique I’autre. S’occuper exclusivement
de loreille s’avere insuffisant. C’est pourquoi le
Bucodes Surdifrance soutient depuis de nombreuses
années une approche pluridisciplinaire de la prise en
charge de la malentendance. Tel est le point de départ
de la premiere table ronde au cours de laquelle inter-
viendront notamment Eric Alexandre, de la Direction
Ministérielle a I’Accessibilité (DMA) et Yasmine
Bouallouche de I’équipe pluridisciplinaire du Service
de Déficience Sensorielle de la Fondation Sainte-Marie
a Paris.

La perte de l'audition
touche directement

la communication, qui
implique l'autre. S’occuper
exclusivement de l'oreille
s’aveére insuffisant.

Table ronde n°2 : Audiologie, orthophonie, psycho-
logie... des spécialités a impliquer pour améliorer le
parcours de soin.

En dehors des centres pluridisciplinaires, qui peut
prendre en charge les personnes malentendantes ? En
France, les orthophonistes tiennent un role essentiel
dans la rééducation des personnes implantées, mais
aussi - et ceci est moins connu - dans le suivi des
personnes appareillées. Les personnes qui perdent

I’audition souffrent plus que la moyenne de détresse
psychologique ; ainsi que I’a montré le Barometre
Santé Sourds et Malentendantsl il y a quelques
années. Une prise en charge dédiée apparait néces-
saire.

Enfin, il vous sera proposé d’écouter une personne,
venue d’un pays ou le métier d’audiologiste existe,
nous expliquer son role. Au cours de cette table ronde,
interviendront Stéphanie Borel, orthophoniste, et la
Fondation pour 1'Audition, autour du lancement cette
année de la plateforme « Orthophonie et Surdité »,
Ursula Renard de 1’Unité Surdité et Souffrance
Psychique de I’hopital Sainte Anne et Patrick
Verheyden du Département Audiologie de la Haute
Ecole Léonard de Vinci a Bruxelles.

Table ronde n°3 : Le role des pairs et des associa-
tions de personnes malentendantes dans le mieux-
étre au quotidien.

La perte de I'audition conduit souvent a I’isolement.
Lune des raisons est la difficulté de s’exprimer sur sa
perte d’audition, que les proches ne comprennent pas
et qui reste un sujet peu traité par les médecins
généralistes. En cela, la meilleure écoute vient souvent
des autres personnes malentendantes, et donc des
pairs. Le soutien par les pairs est un aspect essentiel
au mieux-étre de la personne malentendante : c’est la
possibilité d'évoquer ses difficultés de communication
en étant d'emblée compris-e, de bénéficier de I’expé-
rience de ses pairs et de s'appuyer sur elle pour mettre
en place de meilleures conditions pour soi-méme. Les
associations de personnes malentendantes jouent ce
role unique aupres des personnes qui les sollicitent.
Au cours de cette table ronde, interviendront des
experts de la pair-aidance : Eve Gardien, sociologue et
maitre de conférences a 1'Université Rennes 2 et Céline
Vauvarin, Responsable Régionale Normandie chez
FEPEM qui a coordonné un projet sur la « profession-
nalisation des pratiques d'entraide entre pairs en situa-
tion de handicap » et Anne-Marie Desmottes,
présidente de l'association de personnes malenten-
dantes, ADSM Surdi 50, qui a pris part a ce projet.

Anne-Sarah Kertudo de l’association Droit Pluriel
cloturera cette journée.

Toutes les informations pratiques (inscription indis-
pensable) concernant le Congres sont disponibles
en ligne sur le site surdifrance.org

1 Le Barometre Santé Sourds et Malentendants (BSSM)
est une enquéte menée par l'Inpes en partenariat
avec la CNSA en 2011/2012.

Publicité

| Juillet 2019

LABORATOIRE DE CORRECTION AUDITIVE

20, rue Thérése, angle avenue de I'Opéra - 75001 PARIS
Tél.: 014296 87 70 - Fax : 01 49 26 02 25 - Courriel : opera@lcabizaguet.fr



Expression libre

de nos lecteurs (L

Choisissez le lauréat du concours d’écriture de 6 millions de malentendants !

Notre concours d’écriture a rencontré un franc succes. Nous avons recu des textes tres intéressants. Aussi nous
avons décidé de consacrer le dossier de ce numéro 34 a ce joli florilege. Un jury composé de six personnes,
les trois rédactrices en chef et trois personnes extérieures (merci a Ariane Vallet, René Cottin et Vivien Laplane !),
a fait une premiere sélection et a retenu les cing textes suivants.

Nous vous invitons a nous envoyer votre ordre de préférence parmi les textes A, B, C, D et E par mail a
courrierlecteurs@surdifrance.org ou par courrier a Anne-Marie Choupin - 29 rue des Muriers, 38180 Seyssins,
avant le 30 aofit, en notant vos nom, prénom et votre département.

Nous vous dévoilerons le nom de I’auteur lauréat dans le prochain numéro.

Q MALENTENDANT

Des beautés qui croiseraient ses regards,
Il créerait la magie a I'antipode de cette vie !
Pour ses oreilles faites d’'un monde muet
I composerait avec le plus petit de ses imagiers !

Voir toujours... méme en mode insonorisé

L’éclat des voyelles, des consonnes.
Danser avec cette vie différente...
Attraper au creux d’une main sa mélodie.

Puisse cette solitude silencieuse

Lui broder un monde rose et bleu,
Lui qui échange les mots pour les gestes,
Les traduits avec les yeux,
En délivre son intime langage

Lorsqu’il parle ...avec des gestuelles aiguillées.

Juillet 2019 | 6 millions de malentendants
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Un jour, il y a treés longtemps alors que je passais une visite médicale, le toubib m'a dit, faites votre vie en vous
préparant a devenir sourd.

J'ai donc pensé a devenir artiste... plus tard, en toute humilité, artiste de rue exactement.

Un jour de marché, me voila dans la place, et je commence a chanter, avec les dissonances de ma voix de devenu-
sourd.

Arrive un petit bonhomme, criant gesticulant, « C'est faux c'est faux, arrétez ! »

C'était le directeur du théatre Lyrique, car je ne chante pas devant n'importe quel décor.

Bref, j'ai chanté une minute et j'ai gagné un café et un conseil : « Faites autre chose ! »

J'ai donc fait des lectures en public, des slams, et ca s'est fini quand un chien a hurlé a Ia mort a chacune de mes
paroles, j'ignore encore si c'est le son ou les paroles.

C'était le texte qui suit.

e PASSE, JOLI TEMPO

Quelques notes de musiques
Résonnent dans mon corps
Une transe un peu magique
Et danse le mauvais sort.

La joie et la colere

Se dispute, me partage

Dualité dans I'air

J’en deviens vert de rage
C’est la méme musique
Passé, joli tempo

Couvert par la rythmique

Mes regrets, mes sanglots.
Photographie mentale
Les souvenirs radieux
La couleur devient pale
Les larmes de mes yeux.
/ Tous ces instants passés
Je n’y revivrais plus
Des accords démodés
A tout jamais perdus.
c’est la méme musique
passe, joli tempo

e couvert par la rythmique

mes regrets, mes sanglots.

6 millions de malentendants | Juillet 2019



G LE CROISE

La surdité est un sujet récurrent de nos réunions familiales.
Un géne, qui nous infirme dés la cinquantaine, en est la
cause. Dernier-né d’une longue fratrie, j’ai vu mes freres et
soeur s’équiper avant moi de protheses auditives comme
le fut notre pére de qui nous avons hérité, et comme lui-
méme de son pere, cette malédiction, nous acheminant
tous, inéluctablement, vers une surdité si profonde que
mon pére ne s’entendait méme plus parler.

Nous étions, ce dimanche, avec mes parents, Nnos
compagnes et compagnons, cing couples de freres et
sceurs attablés dans un restaurant renommé pour sa
cuisine méditerranéenne dans cette petite ville du Sud, ou,
hors période estivale, les gens du cru viennent y déjeuner
en famille. Nous abordames immanquablement, et des
I'apéritif, le sujet qui nous préoccupe. A Ientour, les
discussions allaient aussi bon train, transformant soudain
I'espace, pour nous malentendants, en un bruyant hall de
gare.

Nous parvenions cependant a communiquer entre nous
quand devant le regard interrogateur de notre péere, nous
I'avons informé de I'objet de nos échanges. Nous utili-
sions pour cela un petit carnet sur lequel on pouvait déja
lire un entrelacs de phrases qui, mises ainsi bout a bout,
tenaient plus de I’'Oulipo que d’un récit ordonné. L'un de
nous lui écrivit brievement : « Nous parlons de notre
surditée ». C’était le moment ou les entrées étaient enfin
servies. Les discussions des convives affamés, étaient
brutalement retombées et un pesant silence recouvrait
des lors I'espace.

Notre pere, qui ne manquait ni d’humour ni de répartie,
prenant part soudain au débat, s’écria alors d’une voix
enjouée mais tonitruante : « Elle doit nous venir d’un
ancétre croisé qui nous l'aura rapportée avec la syphilis ! ».
Les fourchettes et couteaux, dont le tintement faisait écho
a nos propos, resterent soudain comme suspendus dans
les airs par le choc que ces mots venaient de provoquer
aux quatre coins de la salle. Mes freres et moi nous
levames de nos sieges comme un seul homme, agitant les
mains au bout de nos bras tendus vers le paternel, pour
lui intimer 'ordre de parler plus doucement. Il poursuivit
alors sur le méme ton : «Hé bien quoi, qu’est-ce que j'ai
dit I». Notre éclat de rire familial rompit alors la glace qui
avait si soudainement refroidi I'atmospheére.

Aprés un bref instant, la vie reprit un cours normal, les
fourchettes et les couteaux aussi, et le repas fut fort
honnéte.
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Q SYMPHONIE DE LARMES

Aussi forte que la téte me porte, mon combat contre ce
mal inconnu qui me ronge emportera les gouttes que
mes yeux déposent.

Les gouttes de colere, cette colere d'un combat sans fin
pour faire accepter a tous, que non, je ne suis pas
capable d'étre cette femme normale qu'on m'attribue
de mon handicap invisible, je ne suis pas capable d'étre
alerte et a I'écoute de tout... Que oui, je fais de mon
mieux.

Les gouttes de désespoir lorsque I'on me reproche
d'étre ailleurs, dans mes réves, et, qui voudraient leur
proposer d'essayer de passer ne serait-ce qu'une
journée en se bouchant les oreilles... Alors ? Facile ?
Vous avez tout capté ? Tout suivi ? Personne ne s'est
moqué de vous lorsque vous avez déconnecté ?

Les gouttes de détresse lorsque I'on me prend pour
I'associable de service, celle qui ne se méle pas aux
autres, qui fait des manieres... Qui snobe... Ne vous
inquiétez pas, je galére juste puissance 10 avant de,
parfois, jeter I'éponge, impuissante...

Les gouttes de tristesse quand un simple décrochage
de téléphone devient juste impossible pour moi, et que
je sais que la personne ne me le pardonnera pas, avant
de me jeter aux oubliettes... Parce que oui... On
pardonne peu a un sourd. On pardonne peu a ce qu'on
ne voit et ne connait pas.

Mais aujourd'hui, ce sont des gouttes de bonheur qui
ont coulé le long de mes joues... Celles d'avoir
entendu... Pour la premiere fois depuis si longtemps de
mon oreille condamnée... Des voix, qui disent quelque
chose, le sentiment d'étre comme les "autres” ... Les
entendants...

Alors, méme si la route est encore longue...

Merci a tous ceux qui ont cru en moi, a ceux qui sont
mes piliers et que j'aime fort, a ces équipes qui me
suivent depuis quelques mois et qui me poussent vers le
haut, ces gens formidables que je n'oublierais jamais.

Et bienvenue a mon nouveau compagnon de vie...
bienvenue a mon implant !

6 millions de malentendants | Juillet 2019
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G UNE FANTAISIE

Marc : Tu connais quelque chose qui est invisible et partagé ?

Chantal : Oui,

Marc : C'est quoi ?
Chantal : C'est I'amour.
Marc : Je ne m'attendais pas a ca.

Chantal : C'est pourtant facile : « I'essentiel est invisible pour les yeux » dit le Petit

Prince de Saint Exupéry, « on ne voit bien qu'avec le cceur ». Tu ne pensais pas a ¢a
?

Marc : Pas du tout, ta réponse me déstabilise. Je vais te poser la question d'une autre
facon. Ca n'existe pas tout seul, ca n'existe que lorsqu'on commence a étre deux,
c'est un rapport.

Chantal : C'est de la philosophie ou de la physique des fluides ? Tout seul je n'existe
pas, je n'existe que lorsque nous commencons a étre deux. J’aime « le commencons
a étre deux », il y a la quelque chose en devenir. Ca me fait penser a ce que disait
Dolto, la célebre psychanalyste : « Un bébé tout seul ¢ca n'existe pas ». Le rapport
c'est moi et I'autre, non ? Je tente ceci : je n'existe que si l'autre est 1a, me reconnait
et me parle.

Marc : Tu me stupéfies. J’attendais une réponse simple, ca me fait beaucoup réflé-
chir, tu as répondu en évoquant deux notions essentielles, I’Amour et I'Etre. Si mon
interlocuteur n'est pas dans le bon rapport avec moi, il nie mon étre.

Chantal : Je te trouve de plus en plus énigmatique. J'ai compris : I'amour c'est de
bien s'entendre, on se sent exister.

Marc : Je suis une variable.
Chantal : Et maintenant les mathématiques !
Marc : Ca concerne nos relations.

Chantal : Bon alors tu accouches, j'ai trouvé Amour, Etre. C'est quoi la réponse a ta
question ?

Marc : Tu ne parles que d'amour. Nous avons beaucoup de mal a nous entendre.

Chantal : Ah ! je vois Monsieur voudrait tout comprendre du premier coup, préten-
tieux va !

Marc : Tu me blesses.
Chantal : Pourquoi ?
Marc : Parce que je suis devenu sourd.

Chantal : Ca ne se voit pas, Oh pardon ! Je suis confuse, ... tu deviens sourd quand,
on ne sait pas bien te parler ? Quand on ignore ton handicap, on te nie ; si on te parle
correctement la surdite disparait ? C'est ¢ca que tu veux dire ?

Marc : Exactement.

15
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Les apparells rechargeables

Depuis plusieurs années, certaines marques d’appareils auditifs ont commencé a proposer
des appareils rechargeables, or avec le déremboursement des piles, ces accessoires
deviennent de plus en plus courants. La rédaction a interrogé plusieurs fabricants a ce

sujet.

1. Proposez-vous des appareils rechargeables ?
Si oui depuis quelle date ?

Siemens (Signia) : Nous proposons toute une gamme

d’appareils auditifs rechargeables. Notre 1¢' appareil

auditif rechargeable, Siemens Centra Active, est sorti

en 2007.

Widex : Oui, depuis mars 2018 chez Widex mais ceux-
ci existent depuis pres de dix ans.

Oticon : Oui. Nous proposons deux solutions rechar-
geables. Nous avons un style d’aide auditive rechar-
geable que l'on appelle « miniRITE R » et qui est
disponible en plusieurs niveaux de gamme. Il s’agit un
appareil dont la partie écouteur se glisse dans le
conduit auditif et qui permet ainsi de bénéficier d’un
design du corps de I’appareil tres discret. Il est dispo-
nible depuis mars 2019 sur le marché et y rencontre un
accueil tres favorable de la part des patients pour sa
praticité et sa performance.

Phonak : Notre gamme d’aide auditive rechargeable
existe depuis le mois de septembre 2016 avec I’Audéo
B R (un appareil a écouteur déporté). La technologie
utilisée est le Lithium-Ion. Cette technologie a depuis
été utilisée avec les Boléro B PR (contour traditionnel
sorti en mars 2017) et les Audéo M R sortis au dernier
trimestre 2018.

sIgnia

Styletto™ Connect.
©Signia GmbH 2019
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2. Quels sont les avantages et les inconvénients des
appareils rechargeables ?

Siemens : Les appareils rechargeables sont indéniable-
ment plus pratiques car ils mettent fin aux contraintes
liées a la durée de vie des piles (remplacements
fréquents et problemes de manipulation récurrents).
Nos appareils rechargeables sont également mieux
protégés contre I’humidité car I’absence de tiroir pile
en fait des appareils davantage « fermés ». Si I’on doit
trouver un inconvénient, c’est peut-étre celui d’oublier
son chargeur lorsqu’on part en vacances !

Widex : Le principal avantage réside dans le fait de
limiter la manipulation de I’aide auditive. Pour des
patients avec une dextérité limitée, le fait de ne plus
avoir a changer les piles est un réel avantage. Depuis
quelques mois, nous voyons un autre type de popula-
tion commencer a s’en équiper pour éviter d’avoir a se
préoccuper des piles.

Le désavantage de ce genre de produit réside dans son
autonomie souvent limitée a une journée. Bien que
des progres incroyables soient faits pour optimiser et
améliorer celle-ci, la multiplication des innovations
technologiques (Bluetooth avec streaming direct, intel-
ligence artificielle) engendre également une consom-
mation plus élevée ce qui restreint cette utilisation a
une journée.

Phonak : Les appareils a piles conventionnelles ont
pour inconvénient de devoir changer leurs piles, la
manipulation nécessaire a ce changement de pile est
un frein pour I'utilisation de ce produit. En effet,
certains patients se voyaient restreint dans leurs choix
de prothéses (piles trop petites pour étre manipulées
correctement) ou meéme renoncaient a s’équiper
d’aides auditives a cause de cela. Les appareils rechar-
geables suppriment toutes les contraintes Le résultat
est donc une possibilité d’équipement accrue et un
meilleur confort d’utilisation pour le patient.



Enfin, le systéme de batterie intégrée permet de
produire des appareils plus petits que leurs équiva-
lents a piles (I’intégration de la batterie entraine la
suppression de composant tel que le module de
connexion au logiciel de réglage ainsi que le tiroir pile
par exemple). Le besoin d’un appareil discret reste un
critére trés important pour le patient.

Oticon : I’avantage principal est sans aucun doute la
commodité : pas besoin d’avoir a gérer les change-
ments de piles. Le port USB intégré se connecte a une
prise d'alimentation secteur, mais aussi a d’autres
sources d'alimentation, telles qu'un PC ou une
voiture, et est compatible avec une large gamme de
batteries externes (power bank). Ce qui est tres
pratique lors de voyage par exemple. La charge est
rapide, apres trois heures maximun de charge la nuit,
les aides auditives dureront toute la journée, méme
avec l'utilisation du streaming direct. En seulement
trente minutes de charge, vous aurez six heures
d’autonomie. La charge est tres fiable car se fait par
induction, il n’y pas de contact. Cela signifie qu'il n'y
a aucun risque que la liaison ne soit pas établie a
cause de poussiere accumulée ou de corrosion. La
connexion magnétique garantit que l’aide auditive
reste en place une fois mise sur le chargeur.

Le chargeur dispose d’un systéme ON/OFF automa-
tique intelligent. Les aides auditives commencent a se
charger automatiquement lorsqu'elles sont placées
dans le chargeur et s'allument automatiquement
lorsqu'elles sont retirées du chargeur.

Toutefois la technologie lithium-ion est sensible a la
température. Les meilleures conditions de charge sont
comprises entre +5 et +35 degrés Celsius

Note de la rédaction

Certains systemes utilisant I'induction magnétique
pour recharger les batteries, ne peuvent étre équipés
de boucle a induction magnétique (programmes T
et/ou MT). Avant de choisir votre modele, rensei-
gnez-vous sur la présence de cette fonctionnalité,

indispensable en matiere d'accessibilité.

3. A votre avis quelle tranche d’age d’utilisateurs
seront les plus concernés par les appareils
rechargeables ?

Siemens : Chaque tranche d’dge peut trouver un
avantage a utiliser des appareils rechargeables. Les
plus jeunes, « jeunes seniors » inclus, apprécieront de
ne pas s’encombrer de piles et de retrouver un
fonctionnement similaire a celui de leur téléphone
portable par exemple. Les utilisateurs les plus agés
apprécieront quant a eux de ne pas avoir a manipuler
de toutes petites piles.

Widex : On n’a malheureusement pas de statistique a
ce sujet mais 1’age moyen, historiquement haut sur ces

Appareillage

produits, diminue fortement ces derniers mois en
France. Les utilisateurs rechargeant de plus en plus
leur smartphone le soir, ils sont moins génés de le faire
également pour leurs aides auditives méme si
beaucoup préferent tout de méme les piles qui offrent,
suivant les fabricants, des autonomies pouvant aller
jusqu’a dix jours.

A noter que le déremboursement partiel des piles est
également un facteur trés important poussant vers le
rechargeable.

Phonak : Il n’existe pas spécifiquement de tranches
d’age concernées par cette technologie. Chacun peut y
trouver son intérét. Les patients les plus jeunes appré-
cieront la liberté et la fiabilité qu’offre cette technolo-
gie grace a son autonomie couvrant largement une
journée intense d’utilisation (connectivité Bluetooth
avec téléphone permettant la téléphonie et le strea-
ming). Les patients les plus agés apprécieront la
facilité d’utilisation avec par exemple le démarrage
automatique des appareils apres retrait du chargeur.

4. Quelle est I’autonomie d’une batterie rechar-
geable et quelle est sa durée de vie ? Est-ce que
I’efficacité diminue avec les années ?

Siemens : Nos appareils auditifs lithium-ion ont une
autonomie de 15h et 23h selon 'utilisation qui est faite
des systemes connectés Bluetooth. En effet, il est
maintenant possible de recevoir le son de la télévision
ou de son téléphone portable directement dans les
appareils auditifs. Quant a la durée de vie de la batte-
rie, elle est de quatre a cing ans. La capacité de charge
de la batterie diminue légerement au fil des ans, mais
outre la légere perte d’autonomie, cela n’impacte en
rien efficacité de ’appareil.
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Widex : Les produits Widex ont une autonomie de
24h d’utilisation avec l'utilisation du streaming. Notre
solution est basée sur la technologie ZPower utilisant
des accus rechargeables remplacgables en toute simpli-
cité, comme des piles. Leur efficacité diminue en
fonction de I'utilisation du patient mais pour conser-
ver une utilisation optimale, nous recommandons de
les remplacer tous les ans

En ce qui concerne les technologies lithium-ion, la
batterie est pour la majorité des fabricants scellée dans
I’appareil. Leur efficacité diminue avec le temps,
comme pour les smartphones. Du fait des toutes
dernieres technologies et la consommation accrue
engendrée, il est difficile a ce jour de dire réellement
la durée de vie des aides auditives lithium-ion.

Oticon : Lautonomie d’une solution rechargeable est
tres dépendante de I'utilisation que I’on fait de I’aide
auditive.

Y-a-t-il une diffusion en direct de sources audio
externes dans les aides auditives ? Utilisation des aides
auditives comme Kkit-mains libres pour les conversa-
tions téléphoniques ? Utilisation du streaming pour le
visionnage de la TV ?...

Lautonomie dépendra aussi du niveau de perte
auditive et de la puissance de I’écouteur choisie par
I’audioprothésiste.

Globalement nous disons a nos utilisateurs que I’auto-
nomie dépend de leur perte auditive et de leur style de
vie.

Pour la solution Zpower, sans streaming, les mesures
démontrent 18 a 19h d’autonomie ou 15h a 16h s’il y
a une utilisation de streaming (4h de TV, 1h d’iPhone)
lorsque I’accu est neuf.

Pour la solution Lithium-ion, I’autonomie est plus
grande : sans streaming, nous avons une autonomie
de 26h, avec streaming (4h de TV, 1h d’iPhone), 24h
d’autonomie lorsque la batterie Li-ion est neuve.
Sachez que la durée de port moyen des aides auditives
est de 13h, les deux solutions répondent donc a cet
usage « standard ».

Quelle que soit la solution choisie, effectivement,
comme pour un smartphone, I’autonomie réduira avec
le temps. Cependant, avec une solution Li-ion, I'utili-
sateur a plus le temps de voir venir avant d’avoir a
changer la batterie car les performances de la batterie
diminuent lentement et la qualité est ainsi maintenue
au moins 2 a 4 ans. Notez qu’il est possible de faire
changer celle-ci directement aupres de son audiopro-
thésiste, il n’y a pas besoin de retourner les aides
auditives dans nos locaux pour réaliser ce change-
ment.

Lautonomie de nos aides auditives est
indiquée pour 24h d’utilisation. Actuellement, la
batterie tout comme I’aide auditive est garantie quatre
ans. Nos tests de vieillissement prématuré nous
indiquent que I’autonomie se maintient au-dela de 16h
d’utilisation au bout de six ans. Les appareils rechar-
geables utilisant la technologie Lithium-Ion présente
I’avantage de pouvoir garantir une fiabilité et une
longévité inégalées par les autres technologies de
batterie rechargeables. Les autres technologies telles
que les batteries Zinc-Argent assurent une durée de
vie d’un an seulement par exemple.

Propos recueillis par Aisa Cleyet-Marel
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Pour ’abonnement plein tarif, vous pouvez envoyer votre chéque directement:
® soit a I’ordre du Bucodes SurdiFrance, a Claude VAJDA: 32, avenue Jean Jaures - 69007 Lyon.

Renseignements a abonnement6MM @surdifrance.org

e soit a I’ordre de ’ARDDS, a ARDDS - Boite 82, MVAC du XXe - 18-20, rue Ramus - 75020 Paris.

Renseignements a contact@ardds.org
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Adhérente d’une association du Bucodes

personnelle d’accessoire.

Implantée cochléaire en 2007 j’ai bénéficié en 2018
d’un nouveau processeur compatible Made for Iphone.
Made pour iphone permet la diffusion de contenus
audio (musique, vidéos, appels) directement vers le
processeur depuis un Iphone, Ipod touch ou Ipad
compatible sans dispositif supplémentaire.

Made for Iphone fonctionne pour différents
appareils auditifs. Pour connaitre la compatibilité de
I’appareil auditif avec Made for Iphone, se renseigner
aupres de l’audioprothésiste ou sur le site d’Apple
( ) dans « Utilisation des
appareils auditifs Made for Iphone », puis en bas de
page « Appareils auditifs compatibles ». Y sont listés
tous les appareils auditifs compatibles Made for
Iphone.

Ayant a l'origine un Smartphone Android (pas un
Iphone) je me suis équipée d’accessoires permettant
de passer des appels téléphoniques ou d’assister a des
réunions/conférences en utilisant le Bluetooth (On
entend directement dans la prothese auditive et les
sons environnants sont isolés).

La curiosité m’a poussé a me renseigner davantage sur
I’Iphone. J’ai beaucoup apprécié la réactivité et la
simplicité du dispositif Made for Iphone.

Avantages Plus besoin d’accessoires, c’est tres
appréciable. Personnellement, depuis 1’acquisition
d’un Iphone compatible Made pour Iphone je
redécouvre le plaisir d’écouter de la musique.
J’éprouve également moins d’appréhension quand je
téléphone.

Inconvénients : Le coiit d’un Iphone compatible
Made for Iphone peut constituer un frein financier.

Je constate également qu’apres avoir écouté de la
musique en Bluetooth, j’ai quelques acouphenes dans
I’oreille implantée. Est-ce lié a la durée d’écoute ou au
volume d’écoute ? Quoi qu'il en soit, ces légers
acouphenes passent dans la journée.

Activer le Bluetooth en permanence fait consommer
un peu plus de batterie au téléphone.

Les limites : Made for Iphone, offre des conditions
optimales d’écoute mais ne remplace pas une audition
naturellement bonne et dépend de I’audition récupé-
rée avec la prothese auditive. Ce dispositif n’améliore
pas I’audition (ca, c’est le role de I’appareil auditif), il

Surdifrance, Lana partage son expérience
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Vous pouvez accéder aux réglages par un raccourci,
en appuyant trois fois sur le bouton principal de l'iPhone.

supprime les « intermédiaires » c’est a dire les acces-
soires et permet donc de gagner en simplicité et en
réactivité.

Mon conseil serait d’aller tester en magasin (la Fnac
par exemple) les Iphone compatibles Made for Iphone.
Je suis tres satisfaite de Made for Iphone. Par contre,
je trouve dommage que seul Iphone propose ce dispo-
sitif et espere, a terme, que les smartphones Android
proposeront un dispositif équivalent afin de permettre
a toute personne sourde/malentendante appareillée,
quelque soit sont téléphone portable de bénéficier de
cette technologie.

Lana
Ci-apres le lien pour la liste de toutes les marques

d’appareils
Utilisation des appareils auditifs Made for iPhone
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Santé-Médecine
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Parcours médical :

Forte (et fiére ?) de son parcours de devenue sourde, Christine se voit confrontée a
I’émergence d’'une maladie rare handicapante, pour laquelle ses expériences passées lui

sont fort utiles !

Pour la surdité, apres dix ans de déni c’est la rencontre
avec une orthophoniste puis une association qui m’ont
permis d’avancer, de trouver les bonnes solutions, de
me prendre en charge.

Aussi quand une nouvelle maladie potentiellement
invalidante et grave a surgi, le premier choc passé, j’ai
réagi tres vite... Comme tout un chacun j’ai cherché
sur internet des pistes au fur et a mesure des résultats
parcellaires des analyses.

Mais pas n’importe otl.

Jai privilégié les sites médicaux, sites des Centres
Hospitaliers Universitaires, les theses, et bien sir celui
de la fédération des maladies qui me concernait. J’ai
écarté tout ce qui s’apparentait a des initiatives
personnelles.

Dans ce site de la fédération - comme dans celui du
Bucodes SurdiFrance - les informations sont claires,
accessibles et validées par des personnes éclairées et
compétentes. Bref un site de confiance, et dans la
foulée... je me suis abonnée a leur revue !

J’ai notamment relevé un conseil précieux : comme il
s’agit de maladies rares, les données le sont aussi et au
fur et a mesure des avancées le diagnostic peut étre
réévalué, il faut donc consulter dans ce sens a inter-
valles (de quelques années) réguliers.
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En ce qui concerne la surdité, on a vu en quelques
décennies comment la compensation a pu changer
avec l'implant cochléaire, certaines interventions
chirurgicales ; désormais on parle aussi de thérapies
géniques qui pourrait voir le jour dans un avenir
proche. Alors si on vous a dit que votre surdité n’est
pas appareillable il y a cing, dix ans, peut étre
pourriez-vous consulter a nouveau 2

Il peut étre judicieux de consulter dans un centre
hospitalier régional pour avoir un avis différent de
celui de votre spécialiste habituel.

Les forums : non merci, a part ceux de la fédération
qui sont controlés et distillent quelques infos et des
témoignages encourageants. Je n’ai rien trouvé de tres
utile dans I’avalanche de détails des parcours et des
histoires de chacun... bien éloignés de mon cas, impli-
quant perte de temps et de moral !

C’est dans ces sites que j’ai pu trouver les modalités
de traitements et de prise en charge. Heureusement
car si ma maladie est grave, la prise en charge est...
légere ! Aucune explication concrete pour les traite-
ments (lourds qui s’accompagnent de mesures diété-
tiques notamment restrictives et essentielles), aucun
accompagnement pour la rééducation.

La aussi il a fallu me documenter via internet sur les
sites spécialisés des CHU, de Kkinésithérapeutes, les
livres...

Bien sir certaines informations - en biologie, immuno-
logie - sont trop techniques pour moi mais elles me
permettent de relever des informations importantes et
surtout de poser les bonnes questions ensuite a mon
médecin. Le corps humain est une machinerie fort
complexe : anatomie, physiologie, biologie, immunolo-
gie, des domaines tres différents bien décrits avec de
nombreuses interactions. Si les connaissances
actuelles sont vastes, il reste encore beaucoup a
découvrir a I’échelle moléculaire.

I ne s’agit pas de chercher frénétiquement et de s’éga-
rer sur des pistes hasardeuses qui ne contribueraient
qu’a aggraver la confusion et I’affolement.

Si votre voisine vous conseille tel médicament ou telle
pratique qui a fait des miracles pour son oncle, notez
les informations, renseignez-vous et rappelez-vous
qu’elle n’a pu vous donner qu’une partie des informa-
tions concernant la pathologie guérie... S’il est
quelquefois judicieux de consulter des praticiens ayant
une autre vision de la médecine, assurez-vous qu’ils
ont une vraie connaissance du corps humain. M



Dossier médical partagé

Traitements, résultats d’examens, personne a prévenir en
cas d’urgence, le DMP permet de retrouver au meéme
endroit toutes vos informations de santé, et de ne pas les

oublier :

e historique des soins des 24 derniers mois, alimenté

automatiquement par I’Assurance Maladie ;
e pathologies et allergies éventuelles ;
e traitements médicamenteux et soins ;

e comptes rendus d’hospitalisation et de consultation ;

e résultats d’examens ;
e directives anticipées pour la fin de vie...

e et votre appareillage, notamment implant cochléaire a signaler !

Le DMP vous permet de partager vos informations de santé avec les
professionnels de santé de votre choix, qui en ont besoin pour vous
soigner. Mieux informés, plus rapidement, ils évitent ainsi de e ",

Santé-Médecine

prescrire des examens inutiles ou redondants, connaissent vos antécédents médicaux et les traitements que vous
suivez. Il est particulierement utile pour les personnes ayant souvent recours aux soins comme les patients atteints

d’une maladie chronique ou les femmes enceintes.

Urgence : Tout médecin régulateur du Samu peut, en cas d’urgence, accéder a votre Dossier Médical Partagé. Si
votre état présente un risque immédiat pour votre santé, un professionnel de santé peut également y accéder. M

Quelquefois il suffit d’une formation courte sans
aucune base en médecine pour étre thérapeute ; un
praticien qui complete sa formation initiale, médecin,
kinésithérapeute... par une autre spécialité que ce soit
nutrition, naturopathie, médecine chinoise etc. a des
compétences et des connaissances sérieuses, une
vision globale qui ne peut s’acquérir en modules
fragmentés !

Notez I’historique et la chronologie de vos maladies,
traitements, évolution ; cela permettra peut-étre de
déméler un effet secondaire attribuable a un médica-
ment ou une amélioration/aggravation due a un
changement de médicaments ou de régime par
exemple.

Vous avez entre les mains une revue qui essaie de
vous informer des nouvelles technologies, des
avancées de la médecine, des témoignages que nous
avons choisis pour leur sincérité et leurs valeurs.
N’hésitez pas a nous contacter !

Sur le site internet vous pouvez trouver encore plus
d’actualités car il est mis a jour régulierement. Nos
réseaux sociaux sont fiables.

S’informer est la base de toute maladie ou handicap,
votre médecin qu’il soit généraliste ou spécialiste,
n’est qu’un rouage - imparfait quelquefois - de la prise
en charge nécessaire.Vous étes l’acteur de le plus
efficace votre prise en charge, d’autant qu’agir au lieu
de subir est meilleur pour le moral !

Et enfin surtout nos associations sont la pour vous
soutenir et vous accompagner, elles regorgent de
personnes formidables !

M Christine P.
Dr en Pharmacie

Signaler un effet indésirable

Vous souvenez vous de l’affaire du Médiator, du
retrait du Vastarel et plus récemment de la bataille
autour du Levothyrox ? Il est important de collecter
les données sur les effets indésirables des médica-
ments afin de mieux cerner les risques et précau-
tions d’emploi.

Depuis le 13 mars 2017, les professionnels de santé
ou les usagers peuvent signaler en quelques clics
aux autorités sanitaires les effets indésirables,
incidents ou risques d'incidents qu’ils suspectent
étre liés aux produits de santé, le site signalement-
sante.gouv.fr.

L'ANSM, Agence Nationale de Sécurité des
Meédicaments et des produits de santé, qui assure par
différents moyens la surveillance des produits de
santé, a mis en place des systemes de recueil des
signalements et alertes en provenance des patients,
des associations de patients, des professionnels de
santé et des industriels.

L'Agence analyse les signalements transmis et
prend, si besoin, les mesures nécessaires pour
renforcer la sécurité des patients.

Le bulletin des vigilances publié réguliérement vous
renseigne sur les actualités des vigilances et les
actions menées par I'ANSM (sur le site : Bulletin des
vigilances).

Vous pouvez y consulter les dernieres actualités et
résultats d’enquétes. M

20
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Je suls malentendante
et je ne suis pas la seule!

Un blog pour dédramatiser la perte auditive.

Peux-tu te présenter en quelques mots ?

Je suis Angélique CADIC, j’ai 39 ans, malentendante
et appareillée depuis 1’age de 18 ans sur les deux
oreilles, en intra auriculaire. Ma perte est de 50 % en
moyenne. Je suis rédactrice pour le web. J’ai exercé
pendant dix ans le métier d’assistante audioprothé-
siste. J’ai crée depuis 2014 le blog « Je suis malenten-
dant », je rédige des chroniques sur la vie quotidienne
des malentendants, des conseils de 1’assistante audio-
prothésiste et des actualités sur I’audition.

Quelle est I’histoire de ta malentendance 2

C’est une histoire familiale. Ma grande soeur est
malentendante et appareillée depuis I’enfance. Mon
audition a été surveillée de pres, j’ai commencé a
entendre moins bien a douze ans jusqu’a devoir
m'appareiller a la sortie du lycée. Le déclic est venu le
jour ol j’assistais a un cours dans un grand amphi-
théatre et que j’entendais le prof parler mais je ne
comprenais pas un mot. En regardant autour de moi,
je me suis rendue compte que mes voisins prenaient
des notes et que j’étais la seule a ne pas comprendre.
Il était temps de faire quelque chose.

C'était la premiére fois
que j’envisageais

ma perte auditive
comme un atout

Quel déclic t’a amenée a créer ce blog en 2014 ?
Lorsque j’étais assistante en audioprothese, je sentais
bien que mon témoignage de malentendante
appareillée apportait un vrai réconfort aux personnes
venues se renseigner. Comme un verrou qui saute, une
censure qui s’efface, ils osaient me poser toutes les
questions qui leur venaient a l’esprit. De par mon
esprit positif et optimiste, ils sortaient de nos entre-
tiens plus légers et rassurés. J’ai eu envie de trans-
mettre en dehors du centre dont je dépendais.
L'exercice de la rédaction me tentait bien aussi. Les
blogs étaient en plein essor tout comme les réseaux
sociaux. J’avais aussi envie de créer une communauté
de malentendants « comme moi » a savoir des
personnes ayant une perte auditive légére a moyenne
et qui, une fois appareillées, ont une audition proche
de la normale (mais pas parfaite).
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Qui sont ses lecteurs ?

Des malentendants mais pas que ! Des jeunes, des
moins jeunes, c’est tres varié mais j’ai été surprise de
recevoir beaucoup de messages de la part de malen-
tendants dans ma tranche d’age. J’adore voir que
certains malentendants assument davantage leur
situation alors qu’ils évitaient d’en parler jusqu’a
présent. C’est réconfortant de trouver d’autres
personnes vivant la méme chose que soi. La commu-
nauté sur les réseaux sociaux est tres active, les
abonnés a la page Facebook « Je suis malentendant »
sont plein d’humour et ont un regard sur leur surdité
décomplexé. Ca fait plaisir.

Tu expliques sur ton blog que ton handicap auditif
a été un facteur positif dans ton précédent métier,
peux-tu nous en dire plus ?

Lors de mon entretien de recrutement pour le poste
d’assistante audioprothésiste, mon futur employeur
avait souligné plusieurs fois le début de ma lettre de
motivation « Malentendante, appareillée ». C'était la
premiere fois que j’envisageais ma perte auditive
comme un atout. Qui mieux que moi pour parler des
appareils auditifs ? Je leur suis vraiment reconnais-
sante de m’avoir permis de voir mon handicap sous
un aspect positif dans I’environnement professionnel.



Je suis malentendant!

Etje ne suis pas le seul /
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www.jesuismalentendant.com

Des lors, j’ai vraiment senti que c’était une vraie force
dans mon métier, dans ma relation avec les patients et
leur famille.

Tu utilises beaucoup I’humour pour aborder le sujet
de la malentendance. Quelles sont les réactions de
tes lecteurs a cette approche ?

Mes chroniques ont toujours recu un trés bon accueil,
que ce soit mes conseils pour séduire un malentendant
ou les situations que les parents entendants nous
envient... Je parle de mon vécu, avec beaucoup
d’autodérision et sans (j’espere) manquer de respect
aux autres malentendants. Pour certains, c’est plus
difficile quand la perte auditive est plus profonde ou
récente ou lorsqu’elle touche un enfant.

5 ans apres la création de ton blog, comment a-t-il
évolué ?

J’ai plus que jamais envie de transmettre mon
expérience, partager mon quotidien et ses situations
souvent pas simples a gérer. Et la encore, j’ai envie
d’utiliser ’humour pour dédramatiser. Et parce que je
ne suis pas la seule a vivre ma malentendance de cette
maniere, j'ouvre le blog aux témoignages pour parta-
ger encore plus de cet état d’esprit positif et inspirant.
Car oui on peut souffrir d’une perte auditive, porter
des appareils et vivre sa vie comme on I’entend !!

Propos d'Angélique Cadic,
recueillis par Solene Nicolas

Prélevement a la source: les réductions fiscales pour les dons aux associations sont maintenues
Une information juridique qui a son importance dans le cadre des dons qui sont effectués aupres du Bucodes
SurdiFrance et de ses associations membres! Le bénéfice de la réduction d’imp6t pour don a des associations
acquis au titre de 2018 est maintenu. Des le 1¢ janvier 2019, vous recevrez un acompte de 60 % de la réduction
d’impo6t dont vous avez bénéficié ’année précédente (réduction payée en 2018 au titre des dépenses engagées
en 2017). Le solde vous sera versé a compter de juillet 2019, apreés la déclaration de revenus qui permettra de
déclarer le montant des dépenses engagées au profit d'associations en 2018. Source: economie.gouv.fr

Don au Bucodes SurdiFrance

(déductible de votre impot a hauteur de 66 %)

JA[0] 0B ) (<) 010 4 2 O PP PP P PP PP PPPPPPRRN

AUTESSE I ettt ettt ettt e oo 4444 ettt e ettt ettt e e e e e e e ettt ettt et ettt bbb e e e e as
VIO . e Code postal:

Mail: e Affectation: ......oeeiiiiiiii
[] Je fais un don pour le fonctionnement d’un montant de ............cc.cooeveeieieeeieeeenn.. €

Cheque a I’ordre du Bucodes SurdiFrance a envoyer a:
Bucodes SurdiFrance - MDA 18 - Boite 83 - 15, passage Ramey - 75018 Paris
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Devenir malentendant c’est devoir adapter ses activités a la perte auditive. Certains
choisiront de garder leur(s) appareil(s) auditif(s) ou implant(s) - dans la mesure du possible
- d’autres les enléveront ce qui accroit les difficultés rencontrées. Quand l'activité est déja
bien maitrisée, il est plus facile de continuer, car on connait les techniques, le déroulé de
I’entrainement... débuter une nouvelle activité ol tout est a apprendre s’‘avére quelquefois
un vrai challenge !

Je suis malentendante et je fais du vélo. Sur la piste
cyclable ou autre je n'entends pas toujours les
personnes derriere moi. Idem en marche a pied.

Je me suis procurée le logo adhésif malentendant. Je

Perso le fait de mal entendre m'a toujours éloigné
des foules.
Je paye malheureusement ce déficit en activité
sportive.

Justin

le colle sur mon parka. Sur un socle a la selle de mon
vélo et méme sur le pare brise arriere de ma voiture
pour que les motos comprennent que si je ne desserre
pas a droite pour leur laisser le passage pour me
doubler c’est que je ne les ai pas entendues.

Christine

Mon fils de 6 ans 1/2 malentendant profond
appareillé fait du tennis. Nous avons essayé en cours
groupe (quatre enfants) mais c’est impossible pour
lui, n'entendait pas les consignes et les autres
enfants sont trop bruyants pour lui. Du coup il fait
du tennis en cours particulier une demie heure par
semaine avec un prof extraordinaire qui s'adapte de
facon exceptionnelle au handicap de mon fils.
Laure

Ca toujours été compliqué pour moi de prendre de
I’assurance dans une activité... a cause de ma
surdité notamment la piscine ou je peine et stresse
a suivre un cours d’aquagym par exemple et peur de
pas entendre, étre perdue... :-/ je suis parfois un peu
décue du manque de tact et/ou du manque d’atten-
tion des profs sportifs par exemple.
J’opte donc pour un sport plus individualiste ou
entourée d une amie tel que la marche ou le footing.
Car en sport collectif... mettre en échec I’équipe car
on a mal entendu me met mal a I’aide et de ce fait
montre une faille.

Alix

J'ai commencé la nage avec palmes en septembre 2017 apres plus de vingt ans de natation classique en loisirs.
J'ai participé a une compétition piscine. La j’ai compris qu’en enlevant mes protheses, j’allais avoir beaucoup
de difficultés pour suivre. Il y a tout un protocole avant la course : on doit répondre a son nom a la chambre
d'appel, puis 1° coup de sifflet pour mettre les palmes, 2¢ coup de sifflet pour monter sur le plot et enfin 3¢ pour
le départ. Trop compliqué et stressant pour moi. Du coup, je me suis tournée vers la compétition en eau libre
ol le protocole est moins strict car on est tous dans I'eau et il n'y a qu'a suivre le mouvement lorsque le départ
est donné parfois avec une corne de brume.

Céline
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Mon activité sportive habituelle est la randonnée pédestre ou raquettes a neige, en groupe ou en famille. Pour
moi, son principal attrait est la nature, la montagne et la convivialité du groupe. Bien sr, la surdité géne ce
second aspect. Mais, comme pour le reste de ma vie, je ne la laisse pas m’empoisonner ’existence. Les compa-
gnons de route qui me connaissent savent qu’en marchant, je ne suis guere réceptive. Je I’explique clairement,
a ceux qui ne le savent pas encore et tout va bien.
J’ai quelques habitudes, toujours un sac plastique dans le sac a dos, qui sert a me protéger la téte en cas de
pluie imprévue et la boite a appareil, pour quand c’est un déluge !
Mais mon angoisse se réveille dans les grandes descentes, dans les chemins creux, propices a I’arrivée intem-
pestive d’'un VTT a fond, qui hurle ATTENTION et que je n’entends pas !!!
Je vais finir par la broder au point de croix, sur mon sac a dos, cette fameuse oreille barrée !

Anne-Marie

J’ai testé les salles de sport avec la musique a fond,
le prof qui hurle des consignes que bien siir je ne
comprends pas ; je n’arrivais jamais a étre en
rythme. Depuis je vais toujours a la salle mais je fais
mes exercices sur les machines, seule avec mon
casque sur les oreilles et de vieux appareils pour ne
pas prendre de risques avec la sueur.

Angélique

Je suis malentendante cela ne m’empéche en rien d
aller trois fois par semaine a la piscine... a quand la
visibilité sur les maillots ?

Patricia

Je suis sourde et implantée et je participe aux cours
de QI gong. Or il est impossible de suivre les instruc-
tions en lecture labiale, surtout quand le maitre
montre les enchainements. Mon professeur accroche
le micro MiniMic sur son kimono, ce qui ne
I’entrave pas dans ses mouvements et qui me
permet de suivre le cours méme quand on a les yeux
fermés lors de la méditation finale.

Faut-il pour autant se tourner vers des
Sigrid structures de sports adaptés ?

Expliquer sa problématique, avoir un complice qui
retransmet les consignes du moniteur, qui surveille le
danger, utiliser un systéme individuel de bim pour se

couper des bruits ambiants, porter le logo malenten-

Personnellement, je cours seule... du coup, je ne
suis pas génée par la malentendance. Par contre,
mes cochlées ne fonctionnent plus... je ne peux
donc pas faire de vélo et manque d'équilibre... je
m'adapte !

Valérie

dant ?

Et toujours : regarder, anticiper, étre vigilant !

Le sport est un moyen exceptionnel d’intégration ... a
condition que ses valeurs soient respectées : respect,
solidarité, partage.

Ne vous en privez pas méme si c’est difficile. ™

25
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Fiche n°11 B.A.-Ba

Le nouveau formulatre
de la MDPH

Le formulaire cerfa N°15692*01 (depuis 02/04/2019) permet de
faire une demande a la Maison Départementale des Personnes
Handicapées (MDPH). Il s'adresse aux personnes qui présentent un
handicap et qui souhaitent obtenir de l'aide. Il comporte 20 pages
et 6 parties. Il ne faut remplir que les parties qui vous concernent.
Sur chaque page, sont indiquées les piéces a joindre.

7
=
&
=
o]
=]
o
2
=
o
£
(=9
%
2
=]
=

A 1dentité - obligatoire, signature
Vie Quotidienne- obligatoire si premiere demande et si changement
Vie scolaire ou étudiante - si concerné
Situation professionnelle - si concerné
Expressions des demandes de droits et prestations- pas obligatoire,
a remplir si simple renouvellement sans changement

F* Vie de I'aidant familial - si concerné

La méthode

Ce qui change c’est la maniere d’appréhender les renseignements.

Les dossiers précédents étaient étudiés en fonction de ’aide demandée.
Maintenant chaque partie est composée de 3 volets :

1-Situation actuelle

2-Besoins

3-Attentes pour compenser le handicap

Dans chaque volet, il y a la possibilité d’exprimer le projet de vie. Nous vous recom-
mandons de bien préciser vos difficultés au quotidien et vos attentes.

L'équipe pluridisciplinaire qui étudie le dossier, fera une évaluation globale de la
situation et verra toutes les possibilités de compensation possibles, méme si la
personne ne les a pas explicitement demandées.

Le numéro de Sécurité Sociale est indispensable, car il permet les jonctions entre les
différents services (CAF, etc.)

Nouveauté : on peut demander un traitement rapide du dossier (passage devant une
commission allégée) si la situation demande une réponse urgente.

A noter : Apres réception d’un refus, recours gracieux obligatoire, dans les deux
mois.

Le remplissage en ligne sera généralisé en 2022 et il est déja installé par certains
départements. Pour les autres, il faut remplir les documents papier, qu’on peut
ensuite envoyer par mail.

Crédit : Plush Design Studio / Unsplash
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Fiche n°12 B.A.-Ba

Carte mobilité inclusion
(CMI)

La carte mobilité inclusion (CMI) remplace depuis le 1°" janvier 2017
l'ancienne carte d’invalidité et elle a pour but de faciliter la vie
quotidienne des personnes en situation de handicap et de perte
d'autonomie. Elle est accordée sous conditions et permet de bénéficier
de certains droits notamment dans les transports.

La CMI invalidité permet également de bénéficier, notamment :

e des dispositions relatives a I'obligation d'emploi des travailleurs handicapés sans qu'il
soit nécessaire d'accomplir une démarche de reconnaissance de la qualité de
travailleur handicapé (RQTH),

e de divers avantages fiscaux, pour vous-méme (par exemple, bénéfice, sous conditions,
d'une demi-part supplémentaire pour le calcul de 1'impdt sur le revenu) ou vos
proches (par exemple, vous étes considéré comme étant a charge du contribuable qui
vous accueille sous son toit),

e de différents avantages commerciaux accordés, sous certaines conditions, par exemple
dans les transports (RATP, SNCF, Air France).

La CMI peut étre accompagnée d'une sous-mention :

* besoin d'accompagnement s'il est nécessaire que vous soyez accompagné dans vos
déplacements,

® ou besoin d'accompagnement cécité si votre vision centrale est inférieure a 1/20¢ de
la normale.

A noter :

si vous étes titulaire a titre définitif d'une ancienne carte d'invalidité, cette carte reste
également valable jusqu'au 31 décembre 2026. Vous pouvez toutefois demander une
nouvelle carte de format CMI invalidité.

Pour faire la demande de CMI, il faut s'adresser a la maison départementale des
personnes handicapées (MDPH) de votre département. La demande de carte peut
donner lieu a une évaluation par 1'équipe pluridisciplinaire qui peut, dans le cadre de
I'instruction, vous convoquer pour évaluer vos besoins. La CMI est attribuée sans limita-
tion de durée si vous avez un taux d'incapacité permanente d'au moins 80 %.

Crédit : Andrew Pons / Unsplash
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Europe | International

AG de I'EFHOH : une rencontre
européenne (ncontournable

Début avril, durant trois jours, les représentants des associations de personnes
malentendantes de toute I’Europe se sont retrouvés a Zagreb pour des journées de travail
a linitiative de la Fédération Européenne des personnes malentendantes (EFHOH) dans le

cadre de son assemblée générale.

EFHOH est une association créée en 1993 en vue de
représenter les personnes malentendantes au niveau
européen. Elle comprend aujourd’hui vingt-huit
associations membres représentant dix-huit pays
européens. Deux délégués du Bucodes SurdiFrance
représentaient les malentendants francais.

Comment des personnes malentendantes peuvent-elles
participer a des ateliers et suivre des conférences (en
anglais de surcroit !) des heures durant (avec déjeuner
et diner - entre malentendants - toujours en anglais) ?
Lassociation croate et EFHOH avaient prévu une tres
bonne accessibilité : une boucle a induction magné-
tique avec un signal visible par tous qui s’allume en
vert quand elle fonctionne bien et en rouge dans le cas
contraire. La transcription simultanée en anglais était
projetée sur grand écran. Chacun avait aussi a sa dispo-
sition une tablette sur laquelle il était possible d'afficher
la traduction automatique vers sa propre langue avec
I’aide de Google translate (voir photo).

De nombreux échanges autour
de la transcription simultanée

Un atelier, animé par Rocio Bernabe, concernait une
étude sur la transcription simultanée a laquelle est
associée EFHOH et qui a été diffusée par le Bucodes
SurdiFrance il y a quelques mois. Le sous-titrage en
temps réel est tres utile aux personnes malenten-
dantes. Parmi ses principaux usages : le sous-titrage a
la télévision, au cinéma, sur internet, le relais télépho-
nique (voir 6MM32), les appels d’urgence (en France,
c'est le numéro 114 - voir 6MM33), les réunions profes-
sionnelles ou associatives, les conférences...

Le but de I’étude menée par Rocio Bernabe est de veiller
a la qualité de cette transcription en définissant les bons
profils pour exercer ce métier. Cela permettra d'élaborer
des modules de formations standard pour former les
transcripteurs. Ces modules donneront lieu a certifica-
tion. Ils seront ensuite intégrés a des formations univer-
sitaires mais aussi mis en ligne et accessibles a tous.

En parallele, les avancées de lintelligence artificielle
permettent d’avoir des logiciels de reconnaissance vocale
de plus en plus performants... mais le résultat reste
encore insuffisant. C’est a ce titre que les fédérations inter-
nationales de personnes sourdes (WFD) et malenten-
dantes (IFHOH) ont publié une déclaration commune
stipulant que la reconnaissance vocale automatique ne

ants en Croatie. Dans pres
les pays, méme si je ne dois p

lous, essayera de couvnr 1ous
comtés. De plus, nous employ
interprétes en langue des signes
nistére
n complément de l'anglais, une transcrzptlon :
automatique vers de nombreuses langues

peut, pour le moment, pas se substituer a la transcription
simultanée avec intervention humaine. (Version compléte
traduite en frangais sur surdifrance.org).

L'accessibilité :
un enjeu qui dépasse les frontieres

La France doit transposer dans le droit francais les
directives européennes, mais elle doit aussi appliquer
les chartes internationales dont elle est signataire.
C’est le cas de la Convention relative aux droits des
personnes handicapées (CRDPH), entrée en vigueur
en 2008 et ratifiée par la France en 2010. L’Europe
travaille depuis 2015 sur I’acte européen sur I’accessi-
bilité (European Accessibility Act) qui doit permettre
une harmonisation des politiques d’accessibilité en
Europe dans le cadre de la CRDPH. Cette directive a
été adoptée par le Parlement Européen le 14 mars
2019. Mher Hakobyan du Forum européen des
personnes handicapées, nous a présenté ce cadre qui
va fixer de nouvelles exigences minimales a I’échelle
européenne en matiere d’accessibilité pour une
gamme de produits et services. Les associations de
personnes handicapées auront un role a jouer dans
leurs pays respectifs pour veiller a la mise en place de
ces nouvelles obligations.

Il a aussi été question du tracking (suivi) des données
collectées par nos appareils auditifs, de l'implant
cochléaire, de la boucle a induction magnétique
(BIM), de I’accessibilité des sites internet, de 1'accessi-
bilité des formations a distance (e-learning), de 1'asso-
ciation des jeunes malentendants (IFHOHYP). Les
temps informels ont aussi permis d'échanger avec les
membres des délégations sur la situation des
personnes malentendantes et sur les actions menées
dans différents pays.

B Dominique Dufournet et Solene Nicolas
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Signadanse ; Une forme dansée singuliére et poétique. Un collectif issu de la culture sourde
et de la culture entendante. Un engagement en direction d'une culture plurielle.

Jos Pujol a fondé la compagnie Singulier Pluriel en
2004 a Montpellier. Forte de ses expériences artistiques
et désireuse de créer ses propres formes dansées, elle
met en acte une démarche artistique novatrice, alliant
danse contemporaine et langue des signes. La compa-
gnie travaille aujourd'hui en lien étroit avec les insti-
tutions et associations culturelles de la région
Occitanie, rassemblant un beau public mixte. En avril
2019, a l'occasion des 34 printemps de Surdi 34,
Singulier Pluriel a mis en scéne des chansons de
Jacques Brel.

Lors d’une interview, un journaliste a involontaire-
ment amalgamé les mots « signe » et « danse »,
nommant ainsi I’écriture de Jos Pujol : « signadanse ».
Le mot fut adopté. Signadanse n’est pas une technique
mais une forme dansée née de la rencontre entre I’uni-
vers de la chorégraphie et celui d’un collectif pluriel.
Une pluralité qui induit forcément une pensée, un
rapport au corps différent et une recherche artistique
vers une autre danse. Tout comme la langue se trans-
forme en poésie, la compagnie Singulier Pluriel trans-
forme la langue des signes en une forme poétique
dansée et expérimente parce biais d’autres possibles
de la danse contemporaine.

Jos explique : « Lorsque le signe issu de la langue des
signes a surgi dans mon univers chorégraphique, il a
satisfait mon penchant a aimer faire les gammes a
lenvers, il a fait écho a la transmission des passeurs
qui m’ont tant appris et a mon réve d’une danse qui
rassemble.

Ce qui m’intéresse dans le signe, c’est cette simplicité
qui lui donne toute sa force, sa charge émotionnelle et
sa beauté, comme si tout était dit en un seul geste. Le
signe va droit au but, sans détour ni fioriture. Il nous
conduit sur les chemins de traverses de la danse en
direction de formes sobres et de gestes justes dans le
sens ot ils résonnent le mieux en nous.

e _C

£ AT B0 POTALS T 1 DROUFD) A BT

r
k

]

Avec le collectif Singulier Pluriel, il nous a fallu du
temps pour apprivoiser le signe et le conjuguer a la
danse. Un travail de funambule. Le mot signé est ma
matiere premiére, tantét a la genese du mouvement,
tantot abrité dans le mouvement mais toujours prétexte
au mouvement. Signadanse est une danse exigeante.
Signadanse nous rappelle que la danse est un héritage
universel dont nul ne peut se proclamer le garant. Elle
nous arrache a toutes formes de fixité et nous conduit
avec passion vers une danse autre, une danse notre,
chaque fois renouvelée. »

La réflexion majeure qui se trouve au cceur de ses
créations est le lien et tout I'enjeu du vivre dans une
société composée d’individus éprouvés en leur diver-
sité et leur singularité avec I'idée de la lumiere qui se
dégage des anfractuosités de chacun pour devenir
alliée.

Jos est une chorégraphe engagée. En dehors de la
culture verticale, elle revendique son espace scénique
pour potentialiser les possibles humains par le biais de
la danse. Pas de décor, seulement des corps avec des
histoires qui s’y sont inscrites et qui rassurent la
chorégraphe sur I’espoir de vivre au sein d’une société
composée d’autant de différences que de ressem-
blances.

Les arts plastiques, I’écriture, la poésie, les ceuvres
classiques, I’opéra sont pour Jos des sources d’inspira-
tion majeures. Elle aime croiser les disciplines et créer
des liens entre les artistes. La pratique réguliere du
yoga lengar est une alliée pour tenter de faire émerger
la dynamique et la qualité du mouvement, dégagé de
tout exces de force.



Questions posées a Jos :

La plupart de mes danseurs sont venus vers moi car ils
désiraient faire partie de ma compagnie Je les recrute
selon quatre critéres principaux : leur capacité a se
concentrer, a s'adapter, la fluidité de leur gestuelle et
leur qualité humaine.

La majorité des danseurs travaillent depuis plus de
douze ans avec moi au sein de la Cie.

Nous nous connaissons depuis longtemps et avons
vécu tant d'aventures artistiques ensemble que nous
n'avons pas besoin de la parole pour nous
comprendre. Les vrais probléemes de communication
naissent lorsque la pensée, la philosophie de chacun
est foncierement différente. Nous, malgré la surdité
des uns, malgré la différence des autres, nous parlons
le méme langage, celui de la danse et du cceur.

Nous percevons la musique par nos oreilles mais aussi
par le corps et les sourds qui n'ont pas acuité auditive
percoivent bien mieux que nous les vibrations de la
musique.

Les danseurs sourds et danseurs entendants fonction-
nent sur les mémes canaux : le corps et le visuel. Mais
la personne sourde utilise bien mieux que la personne
entendante la totalité de son champ visuel.

De ce fait les danseurs sourds apportent une précision
extraordinaire dans les chorégraphies. Ils sont attentifs
a tout ce qui se passe dans le groupe, ils percoivent le
moindre geste, ce qui nous est précieux dans les
mouvements d'ensemble.

Cette culture visuelle induit une facon de penser, un
rapport au corps, a 1'espace, aux autres et a soi-méme,
différents. Avec une extréme sensibilité a tout ce qui
entre dans le champ du regard, le danseur sourd sait
percevoir jusqu'a l'indicible, ce qui se répercute sur le
geste créant ainsi un rapport au corps et au mouve-
ment presque magnétique.

Le constat est évident, les possibles des personnes
sourdes dans le domaine de la danse, sont immenses,
ce qui est en contradiction avec le fait qu'il existe peu
de danseurs sourds en France.

Je donne donc mes instructions énormément en
montrant, mais aussi en parlant ou en signant. Chez
nous on utilise tous nos possibles.

Propos recueillis
par Aisa Cleyet-Marel
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