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À propos des auteurs
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engagée personnellement sur la cause de la malentendance qui
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au suivi des personnes bénéficiant d’un implant cochléaire.
Cette structure, dénommée IFIC (Institut francilien d’implantation cochléaire), a été le prélude à la mise en œuvre de la
récente fondation Agir Pour l’Audition.

Bruno Frachet est professeur des universités à l’Université
Paris-XIII, praticien hospitalier à l’APHP (hôpital Rothschild,
Paris XIIe). Il est chirurgien ORL spécialisé dans la chirurgie
otologique et en particulier dans l’implantation cochléaire. Il
est l’auteur, avec Émilie Vormès, du Guide de l’audition (Odile
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1 Françoise Bettencourt Meyers préside également la Fondation Bettencourt Schueller dont
les missions sont le soutien à la recherche française, à des actions culturelles reposant sur
la création et les savoir-faire, ainsi qu’à des initiatives en matière de solidarité sociale.






À propos de la fondation Agir Pour l’Audition


La mission de la fondation Agir Pour l’Audition, reconnue
d’utilité publique, est d’aider les hommes et les femmes à
mieux entendre à travers la prévention et l’accompagnement,
dès la naissance et tout au long de la vie.

Indépendante et fédératrice, elle soutient tous les professionnels impliqués dans la restauration de la santé auditive
et œuvre au quotidien pour améliorer la qualité de vie des
personnes concernées.

Ses actions sont principalement orientées vers le soutien à la
recherche et ses applications, à l’innovation, la prise en charge
des patients et la formation des professionnels de santé. La
prévention et la sensibilisation du grand public représentent
aussi un enjeu clé dans lequel la fondation est très engagée,
tant il est essentiel de changer le regard porté sur cette cause
mal connue et mal comprise.



Préface

L’audition physiologique est remarquable dès lors que notre
système auditif est capable de capter les stimulations acoustiques, de les amplifier, de les coder en signaux électriques afin
que le cerveau puisse décoder ces signaux et les intégrer. Ainsi
la stimulation acoustique devient sensation, puis perception
et cognition, et nous différencions signaux de parole, musique
et bruit.

Elle est également remarquable par ses performances. Nous
distinguons des sons dont la fréquence ne varie que de
quelques hertz ou l’intensité de quelques décibels.

Mais notre organe sensoriel, pour exceptionnel qu’il soit, est
aussi d’une grande fragilité. Chaque oreille interne ne dispose
que d’environ 3 500 cellules sensorielles qui ne se régénèrent
pas après destruction. En comparaison, la rétine contient de
l’ordre de 40 000 fois plus de cellules sensorielles. Si la disparition de 3 500 cellules sensorielles auditives conduit à une
surdité totale et irréversible, la disparition de 3 500 cellules
sensorielles visuelles a peu d’impact significatif sur la perception visuelle.

L’organe sensoriel auditif souffre également d’une fragilité
intrinsèque liée à l’âge : l’audition d’une personne de 30 ans
est déjà moins bonne que celle qu’elle avait à 20 ans. De plus,
notre organe auditif peut subir des traumatismes acoustiques
lorsqu’il est exposé à des bruits intenses, ou être lésé par
des atteintes bactériennes ou virales, ou par des substances
ototoxiques, dont certaines sont des thérapeutiques nécessaires. À ces lésions acquises s’ajoutent des pathologies,
notamment génétiques, présentes dès la naissance ou s’installant secondairement.

L’OMS estime que 1,1 milliard de personnes sont exposées
à un risque auditif dans le monde. En France, le nombre de
déficients auditifs est évalué à environ 6 millions et un enfant
sur 1000 naît avec une surdité.

Toutefois, les pathologies auditives ne se résument pas à la
perte auditive, puisque nombreux sont ceux qui perçoivent des
sons en l’absence de stimulations acoustiques (acouphènes),
ou qui perçoivent des sons plus intenses qu’ils ne le sont
(hyperacousie).

En ajoutant que la perte auditive est associée au déclin cognitif, il apparaît indiscutable que les troubles auditifs constituent
une question de santé publique.

La seconde moitié du XXe siècle a vu l’apparition d’innovations remarquables pour le diagnostic de la surdité avec les
potentiels évoqués auditifs, le dépistage de la surdité avec
les oto-émissions acoustiques, la réhabilitation de surdités
profondes avec les implants cochléaires, la réhabilitation des
surdités légères et moyennes avec les prothèses auditives
numériques. Mais d’autres avancées sont nécessaires. Aussi
efficaces soient les prothèses auditives actuelles, elles ne
réparent pas les lésions de l’organe auditif mais adaptent le
signal parvenant à l’oreille afin de compenser l’effet de ces
lésions. L’avenir est à la régénération des cellules sensorielles
auditives, aux biothérapies et thérapies géniques, et aussi à
des traitements pharmacologiques parvenant dans l’oreille
interne de manière non invasive. Ces enjeux sont majeurs pour
la recherche, mais nul ne peut prédire quand ces avancées se
réaliseront.

Le quotidien du malentendant le conduit à rencontrer différents professionnels de santé, médecins ORL, audioprothésistes, orthophonistes, mais aussi des professionnels de la
communication s’il apparaît nécessaire d’acquérir la langue
des signes, la lecture labiale ou la langue parlée complétée.
Son quotidien le conduit également à être confronté au reste
à charge élevé de l’appareillage auditif, de l’ordre de 1 000
euros par oreille en 2016.

Les auteurs de cet ouvrage, Françoise Bettencourt Meyers et
le Pr Bruno Frachet, ont expliqué en termes très accessibles
le fonctionnement auditif et la prise en charge des troubles
auditifs. À ces descriptions rigoureuses, ils ont ajouté des
explications pratiques, des conseils et des réponses aux
questions souvent posées sur la surdité. L’humour n’est pas
absent de ce livre, avec notamment une liste de proverbes et
expressions « autour de l’oreille ».

Françoise Bettencourt Meyers s’est personnellement investie dans l’aide aux malentendants et dans le soutien à la
recherche sur l’audition. La Fondation Agir Pour l’Audition,
qu’elle a créée avec son mari Jean-Pierre Meyers, constitue
une opportunité exceptionnelle pour les malentendants et
pour ceux qui travaillent dans le domaine de l’audition, champ
majeur de recherche pour les prochaines décennies.

Le Pr Bruno Frachet, chirurgien ORL réputé, un des pionniers
de l’implant cochléaire, a consacré sa carrière à la chirurgie
de la surdité et au développement des dispositifs médicaux
permettant de diagnostiquer, dépister, traiter la surdité. Son
expérience professionnelle irrigue cet ouvrage.

Professeur Lionel Collet

Président du conseil d’administration
de l’Agence nationale de santé publique



Introduction

Aujourd’hui, la déficience auditive n’est (presque) plus
un sujet tabou. Grâce aux efforts considérables consentis par les professionnels de santé mais aussi par des
personnalités du monde du spectacle qui se sont impliquées
dans certaines campagnes en faveur du dépistage, tout le
monde se rend compte, peu à peu, que, si invisible soit-il, ce
handicap peut et doit être « entendu ».

Pourtant, des réticences subsistent, comme si les cornets
acoustiques de nos aïeux étaient encore bien présents dans nos
mémoires. On avoue avec un sourire : « Je suis complètement
bigleux », mais jamais : « Je suis sourd comme un pot » ! Et si
les lunettes sont devenues un accessoire de mode, il n’en va pas
de même des aides auditives, qui sont pourtant, de nos jours,
de véritables bijoux de technologie.

Alors on incrimine l’entourage, les jeunes qui n’articulent plus,
les acteurs qui ne savent plus faire porter leur voix – rarement
soi-même, et ses oreilles.

À moins qu’elle ne soit d’apparition brusque et consécutive à un
accident ou à une maladie, la déficience auditive est sournoise,
progressive, insensible. Il s’écoule souvent une dizaine d’années
entre les premiers signes de malentendance et l’inintelligibilité. À la décharge des personnes malentendantes, il faut dire
que ce handicap invisible pour les autres l’est aussi pour elles,
au début. En effet, face à un journal, on s’aperçoit vite que
nos yeux n’accommodent plus : les lettres sont là, pourtant on
ne les voit pas. Mais les mots et les sons sont invisibles : les
premiers temps, ils nous échappent sans même que l’on s’en
aperçoive : « Ah bon ? Tu me l’as déjà dit ? »

Voilà qui retarde la prise de conscience. Et puis, admettre
que l’on entend mal, ou plus, c’est avouer que l’on est vieux
(ou vieille). On veut bien passer une mammographie et faire
des analyses de sang pour traquer le mauvais cholestérol,
mais pas forcément consulter un ORL, surtout à partir de la
cinquantaine, âge auquel les chiffres de la déficience auditive
augmentent sérieusement avec le début de la presbyacousie,
cousine auditive de la presbytie. Après tout, la presbyacousie,
ça ne fait pas mourir, n’est-ce pas ?

Alors le déni s’installe, facilité par le fait que, spontanément,
l’interlocuteur s’adapte à la malentendance : il s’efforce de
parler plus fort, plus lentement, de bien ar-ti-cu-ler. On se dit
donc que, finalement, dans l’ensemble, ça ne va pas si mal. On
comprend presque tout – pour le reste, on fait semblant. On ne
va tout de même pas déjà s’encombrer d’un appareil !

En France, seulement un tiers des déficients auditifs sont
appareillés. Ils ne sont que 50 % au Danemark et en Allemagne
alors que la prise en charge financière y est meilleure. Il semblerait donc que nos réticences soient culturelles. En revanche, ce
qui ne l’est pas, ce qui est universel, c’est la souffrance qui
accompagne la perte d’audition. Dîner au restaurant devient un
cauchemar : impossible d’entendre quoi que ce soit dans tout
ce vacarme ! Écouter la télé avec le son poussé au maximum
exaspère les voisins et/ou l’entourage. Discuter avec ses
petits-enfants est impossible car ils parlent trop vite. Quant à
chercher un emploi avec une oreille « cassée », n’en parlons
pas…

En revanche, parlons du déclin cognitif. Plusieurs études scientifiques l’attestent : le déficit de communication induit par la
perte d’audition accélère le déclin cognitif. Autrement dit : on
devient vite gâteux ! Oui, ça calme…

Nous consacrons en moyenne cinq heures par jour à la communication, à l’échange. Que deviennent ces cinq heures quand
on entend mal ou plus ? Que deviennent nos rapports avec les
autres ?

Plus tôt on est appareillé, mieux on vit. D’accord, personne
ne fonce chez l’audioprothésiste avec plaisir. Mais, pour l’instant, l’aide auditive constitue la meilleure prise en charge pour
compenser la déficience. Les progrès technologiques dans ce
domaine sont comparables à ceux observés dans la téléphonie !

Après tout, avant de devenir fashion, les lunettes étaient considérées comme une tare rendant les filles inaptes au mariage.
On peut donc espérer qu’un jour, les aides auditives se banaliseront, elles aussi.

Les personnes qui en portent font toutes état d’une amélioration dans leur vie sociale, familiale et, surtout, se disent plus
autonomes. La lutte contre le vieillissement commence là, par
la préservation de l’autonomie : ce qui « fait vieux », c’est de
ne pas participer aux discussions, de faire hurler la télé, de ne
plus parler chez les commerçants de peur de ne pas comprendre
la réponse, de laisser son fils ou sa fille s’exprimer à sa place
– pas de porter un appareil.

Il est donc temps de réagir et de considérer les choses
autrement :


» Que faire ?

» Qui consulter ?

» Quels sont les moyens techniques ?

» Quels sont les sites d’information ?




À propos de ce livre

Ce livre tente de répondre à toutes ces questions, ainsi qu’à bien
d’autres, aussi variées que :

Que faire si un bébé ne réagit pas au bruit ? S’il ne dit même
pas « papa » ou « maman » à 20 mois ? Que faire quand il
existe des cas de surdité dans la famille ? Quand on a les oreilles
qui sifflent après un concert ? Et, quand un enfant se montre
particulièrement rêveur ou turbulent, pense-t-on à un éventuel
problème d’audition ?

Vous l’aurez compris, ce livre a pour vocation de sensibiliser
parents, futurs parents, adolescents aux MP3 vissés sur les
oreilles, quinquagénaires coquets, etc., à l’importance d’un
dépistage régulier, à la nécessité de préserver leur audition et
celle de leurs enfants.

Bref, il s’adresse non seulement à ceux qui se posent des
questions sur l’audition, mais aussi – et surtout – à ceux qui
ne s’en posent pas !

À tous, nous souhaitons apporter compréhension, informations,
aides et solutions. Car ne plus pouvoir échanger naturellement,
spontanément, sans effort, avec ceux qui nous entourent, ne
plus percevoir les bruits environnants, ne plus entendre sans
forcément écouter, perdre cette dimension sonore de la vie
constitue une véritable épreuve pour ceux qui deviennent
malentendants ou sourds.

Comment ce livre est organisé

Cet ouvrage se compose de cinq parties, complétées par des
annexes pratiques regroupant un glossaire, un quiz et les
informations nécessaires à ceux qui souhaitent entamer une
démarche.

Première partie : Comprendre la surdité

La déficience auditive est une réalité : de nombreuses personnes
en souffrent et, aujourd’hui encore, peu sont appareillées –
chiffres à l’appui. Cette première partie se propose de faire un
état des lieux de cette déficience, de ce handicap loin d’être
anecdotique, et d’alerter les personnes concernées ou leurs
proches sur les risques qu’il y a à considérer son audition
comme normale et indestructible pour toujours.

Nous nous demanderons également comment se manifeste
une déficience auditive. Vous découvrirez ce que sont les
sons et comment fonctionne l’organe auditif pour les percevoir. Un mauvais fonctionnement de l’oreille peut entraîner l’hypoacousie, la surdité, avec deux autres symptômes
possibles, l’hyperacousie et les acouphènes.

Deuxième partie : Dépister et protéger

Cette partie regroupe tous les conseils pratiques de prévention.
Pour poser le diagnostic et conduire à la prescription d’une aide
auditive, il est nécessaire d’évaluer votre audition grâce à une
acoumétrie et une audiométrie.

Au niveau du dépistage d’éventuelles atteintes auditives, des
tests existent, dont le test « Hein ? ». De plus en plus développé
en France, le dépistage se fait très tôt dans la vie de l’enfant, et
est proposé idéalement dès la maternité.

Enfin, l’audition n’est pas un acquis permanent, aussi est-il
important de préserver ses oreilles, notamment des traumatismes sonores du quotidien.


Troisième partie : Réparer : que faire quand on entend peu, mal… ou pas du tout ?


Il existe différents types d’appareillages en fonction du degré
d’atteinte auditive. C’est l’ORL, premier interlocuteur de la
santé auditive, qui présente au patient les différentes solutions
disponibles selon son problème : médicaments, appareillage,
aides techniques ou chirurgie. Si le choix se porte sur une aide
auditive, l’audioprothésiste entre en scène et définit le profil de
l’aide adéquate. L’orthophoniste intervient si besoin pour une
rééducation et systématiquement dans le cas d’une implantation cochléaire.

Quatrième partie : La partie des Dix

Tradition de la collection « Pour les Nuls », cette partie offre
des bonus, conseils, récapitulatifs… par dix. Vous trouverez
ici les dix interrogations classiques des malentendants, dans
lesquelles vous vous reconnaîtrez peut-être ; les dix personnes
que vous croiserez probablement sur votre chemin en cas de
déficience auditive ; et enfin, pour rester dans le coup, les dix
meilleurs conseils pour vivre bien au quotidien malgré une
malentendance ou une surdité.

Cinquième partie : Annexes

Cette dernière partie s’ouvre sur un glossaire pratique
(annexe A). Pour mieux les repérer, les termes figurant dans le
glossaire sont suivis d’un astérisque dans le texte. Vous trouverez également ici un quiz vrai/faux de 162 questions (annexe B),
les proverbes et expressions autour de l’oreille (annexe C), ainsi
que toutes les informations et adresses utiles (annexe D) et un
annuaire Internet des associations dédiées (annexe E).

Les icônes utilisées dans ce livre

Des icônes en marge du texte vous guident dans votre lecture :

[image: ]Cette icône signale les informations générales, chiffres, définitions ou points à savoir concernant l’audition. Bien souvent, elle
répond à vos questions.

[image: ]De nombreux témoignages émaillent le texte et l’illustrent,
notamment pour vous faire prendre conscience que vous n’êtes
pas seul(e) face à une déficience auditive.

[image: ]Cette icône vous indique les éléments essentiels à savoir, les
points importants et les pièges à éviter.

[image: ]Comment faire en pratique ? Les solutions proposées, les
« trucs » pour améliorer la qualité de vie dans le cas d’une
déficience auditive.

Et maintenant, par où commencer ?

Ce livre peut se lire d’une traite, du début à la fin, ou par
chapitre, en fonction des sujets qui vous intéressent le plus.
Il témoigne de la surdité et de la malentendance au quotidien
aussi bien que de la réalité thérapeutique, afin de vous aider à y
voir plus clair sur un sujet qui commence, doucement, à sortir
de l’ombre… et du silence.




IComprendre la surdité
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DANS CETTE PARTIE…

Si l’on n’ose pas toujours en parler, la déficience
auditive est une réalité. Dans le langage médical,
toute malentendance, ou défaut de l’audition, est
surdité, c’est-à-dire un handicap qui peut peser plus
ou moins lourd sur la qualité de vie des personnes
concernées.

Cette première partie se propose de faire un état des
lieux de ce handicap qui est loin d’être anecdotique.
Ses conséquences doivent alerter les personnes
concernées et/ou leurs proches sur les risques qu’il
y a à considérer son audition comme acquise pour
toujours.

Physiquement, comment se manifeste une déficience
auditive ? Nous sommes entourés de sons très
divers : comment s’effectue notre perception de
ces sons ? En comprenant le fonctionnement de
l’oreille, on comprend également les problèmes liés à
l’audition, leurs causes et leurs mécanismes.

Pour poser le diagnostic et conduire à la prescription
d’une aide auditive, il s’agit avant tout de définir le
type de surdité auquel on a affaire (de transmission,
de perception ou mixte), lequel est déterminé en
fonction de la localisation de la déficience sur les voies
auditives. Il est nécessaire de mesurer les capacités
auditives grâce à une audiométrie.






Chapitre 1 La surdité : état des lieux



DANS CE CHAPITRE :


» La déficience auditive en quelques chiffres

» Malentendance et surdités : les définitions officielles

» Surdité et handicap






Que représente la surdité dans le monde et en France à
l’heure actuelle ? Combien de personnes sont atteintes
d’une déficience auditive ? Comment la définit-on ?
Que veut-on dire par « malentendance » ? Est-ce un premier
degré de la surdité ? Comment détecter ces déficiences de
l’audition et quand peut-on parler de handicap ?

La déficience auditive en quelques chiffres

[image: ]1,1 milliard

Le nombre de personnes exposées à un risque auditif dans le
monde, selon l’OMS.

360 millions

Le nombre de personnes qui souffrent de déficience auditive
incapacitante à travers le monde (soit 5 % de la population
mondiale).

6 millions

Le nombre de déficients auditifs en France, soit près de 10 % de
la population actuelle (66,6 millions d’habitants au 1er janvier
2016).

16 millions

Le nombre de Français touchés par les acouphènes* (3,7 millions
le sont par des acouphènes permanents ; 12,3 millions par des
acouphènes intermittents).

2,5 à 3 millions

Le nombre de Français déficients auditifs qui devraient être
appareillés.

1,7 million

Le nombre de Français déficients auditifs qui sont appareillés…

20 %

Le pourcentage de Français âgés de plus de 50 ans atteints de
presbyacousie*.

50 %

Le pourcentage de Français âgés de plus de 70 ans atteints de
presbyacousie*.

50 %

Le pourcentage de Français qui ne font JAMAIS évaluer leur
audition (et 38 % ne le font que sur l’amicale et insistante
pression de leurs proches).

72 %

Le pourcentage de porteurs d’aides auditives qui s’en disent
plus satisfaits qu’ils ne l’avaient espéré.

90 %

Le pourcentage de porteurs d’aides auditives qui disent en
ressentir le bénéfice dans leur travail.

32

Le nombre de centres experts en implants cochléaires* répartis
sur toute la France.

2 900

Le nombre d’audioprothésistes en France.

1 535

En euros, le prix moyen d’un appareil auditif pour une seule
oreille en 2016.

Pour un enfant ou un jeune adulte jusqu’à 20 ans, les aides
auditives sont remboursées à 60 %, sur la base d’un tarif allant
de 900 à 1 400 euros, selon la classe de l’appareil prescrit. Elles
sont remboursées de la même manière, quel que soit l’âge, pour
une personne sourde avec des troubles visuels associés, ce qui
revient à une prise en charge totale.

± 470

En euros, le montant total du remboursement (350 €, en
moyenne de la complémentaire santé + 119,82 € de la Sécurité
sociale).

± 1 000

En euros, le montant à charge du patient par oreille appareillée.


Malentendance et surdités : le poids des mots


Qu’est-ce qu’une audition normale ?

Une audition normale, c’est la compréhension automatique et
irrépressible de la parole, c’est-à-dire que, dans des conditions
sonores ordinaires, on ne peut pas s’empêcher de comprendre des
propos tenus dans sa langue maternelle.

Qu’est-ce qu’une déficience auditive ?

Le terme de « déficience auditive » englobe d’une part les
malentendants (atteints d’une déficience légère) et les sourds
(atteints d’une déficience auditive profonde).

Comment l’audition vieillit-elle ?


[image: ]LES HOMMES ET LES FEMMES SONT-ILS
ÉGAUX ?

Même s’ils le sont davantage depuis
que les femmes travaillent dans le
bruit, fument et s’exposent à des loisirs
sonores qui étaient autrefois l’apanage
des messieurs, l’audition des femmes
vieillit statistiquement dix ans après
celle des hommes.

On a pu constater qu’une femme
âgée de 71 à 80 ans a une audition
équivalente à celle d’un homme âgé
de 61 à 70 ans. Il existe plusieurs
méthodes de calcul de la perte
auditive. La plus courante consiste
à faire la moyenne des pertes sur
les fréquences* 500, 1 000, 2 000,
4 000 Hz. Les hommes deviennent
presbyacousiques en moyenne avec
dix ans « d’avance » sur les femmes.
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FIGURE 1-1 : Vieillissement moyen de l’audition pour les hommes et les femmes.



Qu’est-ce que la surdité ?

[image: ]La surdité est un continuum qui va de la surdité légère, ou
malentendance*, à la surdité complète. Il n’existe pas un seul
type de surdité, mais plusieurs : la surdité peut être temporaire,
définitive, de naissance (surdité congénitale) ou acquise à différents moments de la vie. Sans parler de la surdité brusque, qui
vous tombe dessus, avec ou sans raison, un mauvais matin, ou
de celle qui survient progressivement, insidieusement…

Toutes ces spécificités déterminent des profils très particuliers.
La surdité congénitale, par exemple, ou celle qui s’installe
avant l’âge de la parole, vers 18 mois-2 ans, est responsable
de difficultés dans l’acquisition du langage. Difficultés que
ne connaîtra pas la personne atteinte de surdité progressive :
elle s’adaptera peu à peu à son handicap* et, plus ou moins
consciemment, mettra en place des stratégies pour comprendre
la parole (par exemple, la lecture labiale* – voir chapitre 12).
Quant à la surdité brusque, celle qui survient du jour au lendemain, qu’elle soit consécutive à un accident ou à une maladie,
elle plonge brutalement sa victime dans un gouffre indescriptible et inimaginable pour les entendants.

[image: ]Attention ! Toutes les surdités ne sont pas profondes, et mal
entendre, ce n’est pas juste entendre moins fort. L’audition
peut être abîmée dans sa sensibilité (la personne est sourde
car elle n’entend pas ce qu’entendent les autres), mais elle
peut aussi être « simplement » inconfortable et associer à la
malentendance* ou à la surdité une hyperacousie* et/ou des
acouphènes* – le maximum de la peine, en quelque sorte…


[image: ]« DEVENIR SOURD EST UN CHOC. »

« Une sorte de solitude qui vous tombe
dessus. »

« Ce silence absolu est difficilement
acceptable et oppressant. »

« Le sentiment d’être déconnecté du
monde et, surtout, pour une durée
dont on ne voit pas le bout. »

« C’est si vrai que, le jour où mon
appareil auditif est tombé en panne,
je me suis mis à pleurer, tant il m’était
insupportable d’être rattrapé par ma
surdité. »

Être sourd, ce n’est pas simplement ne pas pouvoir entendre tel
ou tel bruit, c’est être condamné
à l’isolement.



Avec l’hyperacousie*, on « entend trop fort » : « Tous ceux
qui sont avec moi dans la rue tolèrent le bruit d’un camion, sauf
moi ! C’est insupportable ! Je dois me boucher les oreilles. »
L’hyperacousie* est d’abord mal identifiée par la personne qui
en souffre : en effet, comment peut-on entendre « trop fort » ?
Elle peut être déclenchée par des sons qui paraissent anodins :
bruits de couverts à table, cris d’enfants, bruits de circulation…
L’hyperacousie peut survenir sur une oreille malentendante ou
non. Délicate à explorer par des tests auditifs (douloureux pour
le patient), elle reste un symptôme assez mystérieux pour les
médecins.

Quant aux célèbres acouphènes*, ce sont des perceptions
sonores fantômes, également difficiles à explorer pour le
médecin – et souvent tout aussi difficiles à supporter pour le
patient –, qui remplissent les consultations des ORL ou des
neurologues. Les acouphènes* semblent connaître de nos jours
une progression galopante : nous avons donc choisi de leur
consacrer un chapitre entier de cet ouvrage (voir chapitre 5).

La surdité, un handicap ?

Le mot peut faire peur. En effet, face au handicap*, chacun
réagit comme il peut : certains y puisent une force, d’autres
ont du mal à l’accepter. On ne consulte pas un professionnel de
santé en pensant ressortir de son cabinet nanti d’un « handicap* », pas davantage afin de déclarer sa surdité : non, on vient
juste lui expliquer qu’on ne peut plus vivre et communiquer
comme avant. C’est justement là qu’est le handicap*.

La définition du handicap

L’OMS (Organisation mondiale de la santé) définit le handicap* comme « la limitation des possibilités d’interaction d’un
individu causée par une déficience qui provoque une incapacité*, permanente ou présumée définitive et qui, elle-même,
mène à un désavantage moral, social ou physique ». Elle met
également l’accent sur le risque d’exclusion auquel conduit le
handicap*.

Aucun doute possible : la surdité entre de plein droit dans cette
définition. Par exemple, quand la lésion se situe sur les cellules
de l’oreille interne, sensibles aux fréquences* sonores aiguës,
lesquelles sont indispensables à la perception des consonnes.
Pas d’aigus, pas de consonnes ! On entend, peut-être, mais
on ne comprend pas. Il s’agit là d’une déficience objective,
indiscutable, mesurable notamment par l’audiométrie (voir
chapitre 6).

Une affaire personnelle

Seulement, la perception du handicap*, elle, n’est pas quantifiable, mais résolument subjective : si vous vivez en nonne
cistercienne ou en ascète hindou, c’est-à-dire quasiment sans
communiquer par la parole, l’absence de ces aigus vous handicapera moins que si vous avez des échanges verbaux journaliers.
Bref, la véritable mesure du handicap* se fait dans la subjectivité du quotidien plus que dans le cabinet du médecin.

[image: ]Si réelle soit-elle, la souffrance provoquée par la perte auditive
ne peut être qu’estimée par les soignants : elle peut ne pas
faire apparaître d’anomalie lors de l’examen audiométrique
« standard ».

On peut s’efforcer de l’objectiver en complétant les examens
audiométriques par des tests* de parole dans le bruit, mais là
encore, c’est dans le quotidien de chaque patient que la mesure
est authentique. L’évaluation du handicap* reste donc personnelle et subjective.


La surdité : un handicap que l’on tarde à corriger


Le handicap* auditif est souvent corrigé avec retard, ainsi qu’en
témoigne le graphique de la page 16 (figure 1-2).

Sur 100 personnes qui déclarent ressentir une déficience
auditive, 74 % vont consulter un généraliste ou un spécialiste.
Seules 48 % d’entre elles se verront proposer d’aller plus loin
et elles ne seront que 34 % à faire l’acquisition d’un appareil.

Chez les deux tiers de ces personnes, la surdité va donc évoluer…
sans être dérangée.

Si l’aide auditive est toujours vécue comme stigmatisante, le
patient n’est toutefois pas seul en cause : il semblerait, au vu
de cette étude, que les professionnels de santé consultés l’aient
peu, ou mal, motivé.

Pour une majorité de déficients auditifs, il y a beaucoup de
temps perdu. Et, en l’occurrence, ce temps perdu est aussi
synonyme de qualité de vie perdue (voir chapitre 2).


[image: ]

FIGURE 1-2 : La « sortie » des malentendants au cours du cheminement vers l’appareillage.



Le handicap et la loi du 11 février 2005

[image: ]Voici ce que dit la loi du 11 février 2005 « pour l’égalité des
droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées » dans son article L.114 : « Constitue un handicap*, au sens de la présente loi, toute limitation d’activité ou restriction de participation à la vie en société
subie dans son environnement par une personne en raison
d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou
plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de
santé invalidant. »

Avant 2005, une commission examinait presque « in abstracto »
le dossier rempli par la personne handicapée.

Cette loi élargit la définition du handicap*, instaure le principe
du « droit à compensation » avec la création de la « prestation de compensation du handicap » (PCH) qui finance des
aides humaines, techniques, mais aussi des aides spécifiques ;
elle affirme le principe de la non-discrimination au travail,
celui du droit à la scolarité dans un établissement ordinaire, de
l’accessibilité, qui n’est plus seulement celle des locaux mais
aussi des savoirs (par exemple, obligation de sous-titrage
des programmes audiovisuels, recours à la langue des signes)
et elle crée les MDPH*, les Maisons départementales des
personnes handicapées. Conçues comme des guichets d’accès
unique aux droits et prestations, ces MDPH* sont chargées de
l’accueil et de l’accompagnement des personnes handicapées
et de leurs proches. Il en existe une dans chaque département
(www.mdph.fr).

La loi va dans le bon sens, mais son application complète
demandera sans doute encore du temps.


Le plan 2010-2012 en faveur des personnes sourdes et malentendantes


Dans la continuité de la loi de 2005, ce plan 2010-2012 a visé,
quant à lui, à :


» « Améliorer la prévention, le dépistage et l’accompagnement
lors de la découverte d’une déficience auditive » ;

» « Mieux prendre en compte la déficience auditive à tous
les âges de la vie (école, enseignement supérieur, emploi,
personnes âgées devenues sourdes) » ;

» « Rendre notre société plus accessible aux personnes
sourdes ou malentendantes (accès à l’information et à
la culture, téléphonie, développement des métiers de
l’accessibilité) ».
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