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BULLETIN SEMESTRIEL 

41°N

PERMANENCES : à l’hôpital Rothschild  (sauf jours fériés et les mois de juillet et août)

·  Chaque semaine, alternativement les lundis ou mardis de 11 heures à 14 heures, 
à la Maison d’Information en Santé (MIS), bureau situé dans le hall d’entrée de l’hôpital.
Voir affichage sur la porte de la MIS ou site.
Cette permanence est principalement dédiée aux candidats à l’implant, aux personnes 
implantées et à leur entourage.  

RENCONTRES : Le 1    mardi de chaque mois de 14 heures à 17 heures, 
à l’IFIC, Pavillon « La Deauvillaise ». Réunion ouverte à tous.

Pour toute information nous contacter sur aific@orange.fr ou sur notre site www.aific.fr.
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TRAVAIL ET SURDITÉ

L’association JNA (Jour-
née Nationale de l’Au-
dition) a organisé en
octobre 2017 la 6ème
Semaine de la Santé
Auditive au Travail. A
cette occasion, une en-
quête a été réalisée
par la JNA et l’IFOP au-
près d’actifs en poste

de travail sur ‘Bruit, santé auditive et risques psycho-
sociaux’ (information tirée du communiqué de
presse de la JNA d’octobre 2017, visible à
http://www.journee-audition.org /pdf/ssat-
enquete-jna-ifop-oct2017 ).
Parmi les principaux résultats de cette enquête :
-  1 actif sur 2 en poste de travail (52%) se dit gêné

par le bruit et les nuisances sonores, toutes les CSP
(catégories socio-professionnelles) confondues. 

-  Parmi les différentes CSP, les ouvriers sont les plus
gênés (60%) par ces nuisances. Cette enquête
montre aussi que les jeunes de 25-34 ans sont plus
nombreux à être perturbés par le bruit : ils sont
57 % à être gênés par les nuisances sonores au tra-
vail. Le pourcentage est aussi plus élevé que la
moyenne en région parisienne (56%).

-  Les nuisances sonores sont susceptibles d’être
sources de fatigue, de perte d’attention ou de
maux de tête d’après 8 sur 10 des sondés.

Cette enquête confirme que les nuisances sonores
altèrent les conditions de santé et de vie des français
au travail. Il est frappant de voir que les plus jeunes
se sentent les plus gênés par le bruit et en mention-
nent les conséquences en terme de fatigue, perte
d’attention et cause d’altération de leur efficacité au
travail. Ces résultats sont inquiétants et l’association
JNA invite les pouvoirs publics à bien prendre la me-
sure de ce problème de santé publique.

Enquête sur le bruit au travail et les risques psycho-sociaux associés

Groupe d’échanges : Travail et Surdité
En effet, certaines personnes éprouvent quelques difficultés pour exercer leur métier avec leur implant. 
Il est donc proposé de créer des contacts entre les personnes implantées en activité pour partager leurs méthodes et leur
expérience en vue d'améliorer ou de revaloriser le quotidien au travail : contacts entre collègues de travail, réunion de
travail, entretien avec le responsable de service, téléphone. 
Il n’est pas toujours facile de comprendre la parole avec le nouvel implant.
La rééducation, l’apprentissage de la parole et la communication avec l’orthophoniste sont parfois longs pour pouvoir

ressentir les premiers effets de la compréhension de la parole. Cette situation provoque parfois des relations difficiles avec
l’entourage professionnel. 
C’est pourquoi certaines personnes implantées ayant connues également des soucis relationnels se proposent de faire
partager par des échanges soit par courriel pour échanger tout simplement leur vécu et leur méthode de travail, soit par
des rencontres pour discuter de vive voix au sujet des différentes difficultés rencontrées sur le lieu de travail.  
Il est intéressant de faire partager cette expérience entre les
personnes implantées exerçant toujours une activité
professionnelle. Il existe aussi du matériel et équipements qui
peuvent être utile pour exercer ou faciliter son métier. Il peut
être abordé la question de ses droits au travail comme le statut
de travailleur handicapé. 
Les personnes intéressées par ces échanges mutuels sont invitées
à se faire connaître en envoyant un message à l’association AIFIC
(aific@orange.fr). Il reviendra d’exposer brièvement sa situation
au travail. 
Elles seront ensuite mises en relation avec les personnes
volontaires et issues de l’association AIFIC pour leur apporter un
soutien à leur travail. 

Alain Daluzeau

L’équipe de l’AAIIFFIICC vous présente 

ses meilleurs vœux pour 

AAssssoocciiaattiioonn dd’’IIllee ddee FFrraannccee ddeess IImmppllaannttééss CCoocchhllééaaiirreess 

aific@orange.fr  www.aific.fr 
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EDITORIAL

Chère amie, cher ami,

Depuis de nombreuse années l’équipe dirigeante de l’AIFIC a mis un point d’honneur à assurer l’accueil des
candidats à l’implant et des implantés, à développer des outils d’information (aific-info, site internet, bulletin),
à organiser des sorties culturelles et café littéraires ainsi que toute la partie administrative.

La roue tourne, à notre Assemblée Générale plusieurs administrateurs souhaitent se retirer de notre conseil
d’administration.

Hélène BERGMANN (créatrice du bulletin), Christel Cuvilly (trésorière), Danielle Grimault (secrétaire) et
Jacqueline Poirot (sorties culturelles) ne représenterons pas leur candidature à l’Assemblée générale début
2018. Depuis de nombreuses années elles ont été des animatrices dévouées, toujours présentes et prêtes à
s’investir pour les personnes implantées. La notoriété de l’AIFIC en est le plus bel hommage pour le travail
accompli depuis plus de 20 ans.

Le 18 novembre 2017 nous avons organisé une journée d’information qui a réuni une trentaine de personnes.
Nous avons présentés toutes les activités et les tâches administratives de notre association dans une ambiance
très conviviale L’ensemble de celles-ci seront maintenues pour les années à venir.

Au cours de cette journée d’information nous avons évoqué la situation des personnes implantées dans leur
activité professionnelle et leur lieu de travail.

Il a été convenu de créer un groupe d’échanges sous le thème : Travail et surdité

Cette réunion fut suivie, début janvier 2018, par un Conseil d’Administration élargi qui réunissait les
administrateurs actuels et les candidats aux postes  d’administrateurs. 

Cette année c’est terminé sur une note d’espoir. Nous avons participé à 3 jours de conférences sur les thèmes
suivants : Les maladies rares sensorielles et Audition-Troubles auditifs, «Les chercheurs accueillent les malades». 

Vous trouverez dans ce bulletin un dossier complet sur ces journées.

Au regard des progrès techniques des implants, des nouvelles techniques chirurgicales mini-invasives et
robotisées, du travail des chercheurs et des cliniciens sur les facteurs génétiques responsables des troubles
auditifs, nous ne pouvons qu’être optimiste et penser à un bel avenir pour les déficients auditifs.

Alain Lorée
Président de l’AIFIC

Assemblée Générale ordinaire le samedi 3 février  2018
à l’hôpital Rothschild, salle Nation de 9h à 16h.

Nous comptons sur votre présence

AIFIC, la roue tourne
Pensons à l’avenir



I.  TEMOIGNAGE

J’ai bientôt 61 ans et j’ai commencé à avoir des
problèmes d’audition vers 30 ans. D’abord d’un
côté, puis la dégradation lente mais inexorable a
touché les 2 oreilles. Les ORL que j’ai consultés me
regardaient d’un air tellement apitoyé (leur science
ne pouvait rien pour moi) que j’évitais d’aller les
voir ! Je vivais à peu près normalement, ou plutôt je
faisais comme si, de plus en plus difficilement,
d’autant qu’une chimiothérapie a aggravé encore la
situation …. Mes tentatives d’appareils auditifs n’avaient
jamais été convaincantes, mais j’ai tenté une dernière fois les
prothèses auditives. C’est l’audioprothésiste, que je remercie
chaleureusement, qui a insisté pour que j’envisage la solution
de l’implant… jusque-là, on m’avait dit que ce n’était pas au
point !

J’ai donc consulté à l’hôpital de la Pitié Salpetrière, puis à
l’hôpital Rothschild .Les équipes hospitalières ont été
unanimes : j’étais «éligible» à l’implant, et tous étaient très
confiants sur les chances de succès de l’opération !! Leur
enthousiasme ne m'a pas empêchée de réfléchir une petite
année, pourtant j‘étais sûre  que c’était la meilleure chose à
faire ! Je n’entendais pratiquement plus rien et malgré une
assez bonne lecture labiale et une suppléance mentale
honorable, je ne pouvais quasiment plus communiquer, et
même dans de bonnes conditions (ambiance calme, petits
comités) c’était de plus en plus difficile ! Une fois la décision
prise, j’étais impatiente et contrariée par les  contretemps qui
m’ont obligée à différer l’intervention. J’ai été opérée par
monsieur Frachet et suivie à l’hôpital Rothschild. L’équipe
était réactive et disponible ! L’opération n’a pas été
traumatisante ni douloureuse. Pas de vertiges. Juste une
bizarrerie : quelques temps après j’ai eu des acouphènes d’un
genre particulier, j’entendais en boucle, de manière répétitive,
des thèmes musicaux ou des chansons, et cela presque en
permanence ! Ça s’est estompé quand on a «branché» le
processeur pour finalement disparaître. 

Après l’activation de l’implant, j’ai entendu d’abord des sons
métalliques (comme des crécelles ou des xylophones),
indifférenciés, puis très rapidement ces sons se sont
transformés en sons intelligibles, repérables,
compréhensibles. Au bout de 2 mois, aidée par les séances
d’orthophonie, j’avais une très bonne compréhension de la
parole et très rapidement, l’orthophoniste  a jugé que j’avais
atteint le maximum et qu’il n’était pas nécessaire de
continuer la rééducation. Je regrette un peu cette interruption
prématurée, parce que je n’ai pas l’impression d’avoir
beaucoup progressé depuis ! En fait, j’ai arrêté presque en
même temps le travail, conséquent, que je faisais seule,

n’étant plus encadrée ! J’envisage, maintenant,
après 11 mois,  la reprise de quelques séances
d’orthophonie. 

En fait, je suis très contente de l’implant, même si
j’ai l’impression que je n’ai pas encore exploité au
maximum tout le potentiel de l’objet! En petit
comité, j’entends parfaitement bien, en général,
même les voix d’enfants, même les voix tenues. En

groupe, c’est moins bien. La musique, c’est aléatoire, mais pas
impossible, la radio, c’est possible, le téléphone, ça dépend, le
théâtre, ça ne marche pas vraiment… en fait l’appareil tient
ses promesses ! J’entends parfaitement, mais pas dans
n’importe quelles conditions !  C’est quand même magique,
on entend, (et de manière de plus en plus naturelle) alors
qu’on n’entendait rien sans, mais en même temps on reste
totalement sourd. On me l’avait dit, et j’avais du mal à
comprendre ce paradoxe… ce qui est surprenant, c’est que j’ai
davantage  conscience d’être sourde qu’avant! Peut-être
qu’avant d’être implantée, je niais la surdité pour pouvoir la
supporter, pour éviter d’être dépressive….maintenant, j’ai
peut-être du mal à accepter les situations où j’entends mal,
(grandes tablées bruyantes, boutiques avec musique,
certaines voix), on s’habitue vite au confort…. Et c’est parfois
déboussolant d’alterner les états sourd/entendant. Mais c’est
quand même tout à  fait formidable de ne plus être
«handicapée à plein temps» !!!! 

En résumé, c’est une expérience très positive, et je pense de
plus en plus à un deuxième implant (pour l’instant j’ai une
prothèse classique sur l’autre oreille, mais c’est de moins en
moins satisfaisant!), je pense qu'avec 2 implants, on doit
mieux gérer les situations de groupe. Sinon, lors de
l’apprentissage, j’ai pu observer qu'il était essentiel d’être
encouragé, je le savais, c’est même l’évidence, mais le vivre
c’est étonnant. De même qu'on aime les gratifications, on
progresse mieux et plus vite si on se sent encadré et épaulé
(par l‘entourage et l‘équipe médicale !) Il me semble essentiel
aussi de souligner le plaisir qu'on peut avoir quand on
récupère, quand on retrouve des sons … prendre conscience
de la sensation agréable et vouloir naturellement qu'elle se
répète, est un des moteurs de la progression ! Prendre
conscience du plaisir à capter le langage, mais aussi les bruits,
est pour moi une manière efficace de conditionner le cerveau
pour qu’il soit le plus performant possible! Juste entendre un
carillon, juste comprendre quelques mots anodins sans fixer
obligatoirement la personne, c’est profondément réjouissant !
(et même si parfois, on n‘est toujours pas aussi  réactifs qu'on
voudrait)

Je n’imagine pas actuellement me passer de l’implant ….

1. Témoignage de Corinne  

44
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Vers 15 ans j'apprends que je n'entends pas comme
les autres, je ne voulais pas y croire car pour moi
j’avais toujours entendu normalement. A 18 ans je
reçois quand-même le pire cadeau pour la
majorité : une paire de prothèses auditives !

Je vais découvrir le parcours du combattant...
Continuer à vivre et faire semblant ... la vie fait son
chemin comme on dit. Moi qui suis une personne
ouverte et sociable, je flétris, je me replie sur moi-
même. Premier enfant, petits boulots, dans un
dernier souffle je reprends mes études, avant d'avoir mon
second enfant. Mais je m'enferme dans ma bulle, je fais tout
en solitaire, je ne travaille plus, je perds confiance en moi et
c'est ma famille qui en pâtit.

En 2014, mon oreille gauche n'est plus que l'ombre d'elle-
même, je vais de plus en plus mal et mon ORL de ville me
propose de faire un bilan au service CRIC à l’hôpital
Rothschild. Bizarrement, malgré cette nouvelle, j'ai un déclic,
comme un second souffle ;  petit à petit, je décide de vaincre
ma peur et d'aller vers les autres. Je m'investis de plus en
plus à l'école de ma fille, je partage mon savoir auprès des
enfants du quartier et je me récompense en me réservant  un
temps précieux rien que pour moi. Je pars à la découverte de
Paris, la plus belle ville au monde et mes yeux s'émerveillent
et découvrent de la poésie partout où il y en a...la PHOTO me
redonne goût à la vie même si je ne le sais pas encore… et ce
sont des moments que j'attends avec impatience !

Puis,  tout se précipite : moi qui ai toujours tout planifié pour
avoir le contrôle de la situation et être sûre d'avoir toujours
tout compris, l'implant se présente à moi et me fait déjà
comprendre que je dois me laisser aller, changer et redevenir
tout simplement MOI ! Après avoir passé tous les tests pré-
implant, très fatigants, j'ai rencontré des bénévoles de
l'association AIFIC, toujours dispos pour répondre à mes
questions. J'avoue, je m'étonnais de ne pas rencontrer plus
de personnes de mon âge, je me suis finalement dit que je
vivrai ma propre expérience et on verra bien !

Ma rencontre avec une implantée active (et non retraitée) à
Paris, m'a aussi permis de compléter mon cheminement
personnel. Une dame très disponible avec qui j'ai pris un café
et à qui j'ai pu parler de toutes mes appréhensions, j'ai vu
cette dame entrer dans un café et tester le milieu, bruyant ou
non, et si ça ne convenait pas, on ressortait illico ! Je l'ai
admirée de ne pas subir comme je l'avais toujours fait, je ne
la remercierai jamais assez de m'avoir montré cette facette-là
de l'implant!

Je suis opérée en mars 2015, à 37 ans, de l'oreille gauche, je
porte toujours ma prothèse auditive à droite et en avril je
porte un Cochlear CP 910 à gauche… Ce fut ma première
opération chirurgicale. Entre le début des tests et
l'implantation, j'ai eu moins d'un an pour prendre cette
décision importante, partagée avec toute ma famille (mon
mari, mes enfants, mes parents, frère et sœurs), même si la
décision finale m'appartenait. Si j'avais eu plus de temps
pour réfléchir, je ne sais pas si j'aurais pris la même décision.

Être bien entourée, c'est important ! Débute alors
la rééducation orthophonique, j'y mets beaucoup
de hargne, je ne me laisse pas le temps de souffler
et c'est peut-être pour ça que la première crise
vertigineuse pointe son nez en octobre 2015, des
crises violentes avec vomissements qui me
terrassent et soulèvent un doute sur la décision
que j'ai prise. Les ORL me disent que malgré ces
crises impressionnantes, ce n'est que mon corps
qui réagit à mon nouvel équilibre auditif ; je vis

dans l'angoisse car ces crises ne préviennent pas !

Au mois de décembre 2015, avec l'IFIC, je participe un peu
dans la précipitation au concours 1000 implants, 1000
talents, même si je n'aime pas les concours car je n'ai jamais
rien gagné. Je me vois remettre le prix de la seconde place
ex-æquo, le 15 juin 2016. Comme quoi il ne faut jamais dire
jamais…

Je fais toujours attention, pendant les vacances, à la mer ou à
la montagne pour éviter de me retrouver l'oreille 'nue' par
accident (et éviter toutes les démarches administratives à
distance concernant l'assurance !), j'ai attrapé de grosses
cloques sur l'oreille  (l'implant lourd sur la petite oreille!), les
premiers mois et  aussi à cause de la chaleur. Il y a eu tout un
apprentissage technique à faire ; les changements des
protections de micros, les changements de câbles,
l'apprivoisement de la télé sans sous-titrage, j'ai même pris
l'avion, avec mon équilibre instable, ça été très difficile ! Et
même si l'attente pour les rdv est de plus en plus longue
dans le service, par rapport au nombre d'implantations de
plus en plus croissant et une technologie en plein essor...
l'implant, je ne peux plus vivre sans !

Concernant le milieu professionnel, tout s’est enchaîné très
vite pour moi ; j'ai été contactée par mon ancienne tutrice de
stage qui m'a proposé de déposer ma candidature en tant
que travailleur reconnu handicapé, pour un poste en
bibliothèque ; elle est au courant de ma surdité, elle garde un
bon souvenir de mon stage car je suis également une grande
lectrice dans cette bibliothèque. Moins de 6 mois plus tard,
en mai 2016, j'arrive enfin à atteindre mon objectif, un poste
sur mesure à 2 minutes à pied de chez moi, je suis
bibliothécaire titulaire, 37H50 par semaine... les petits
boulots sont loin derrière moi.

Je suis dans une bibliothèque de quartier dans une équipe de
4 personnes que je côtoie tous les jours du mardi au samedi.
Ma responsable est avant tout ma collègue, mon travail me
laisse  beaucoup d'indépendance. Être bibliothécaire, ce
n'est pas « que » faire des prêts de livres ; je suis à la
disposition d'un public, sans cesse changeant : je prépare des
ateliers réguliers en faisant des accueils de groupes d'adultes
qui apprennent le français (imaginez la compréhension avec
les accents différents), je visite une résidence de personnes
âgées avec qui j’organise des projections-débats, des lectures
ou des chants (imaginez les difficultés d'articulation),
j'organise des ateliers à destination d'enfants avec des
thèmes divers et variés (imaginez les enfants sautillant en
parlant), je fais des lectures aux tout-petits avec les

I.  TEMOIGNAGE

2. Témoignage de Nadia



Quand la passion s’en mêle ….
… l’imaginaire n’a pas de limites et le voyage est assuré.
J’avais 4 ans lorsque grand-mère me fait le cadeau qui va
faire naître ma passion : ma première machine à coudre. Une
merveille que je ne quitte plus, même la nuit. C’est magique ! 
Puis, grand-mère m’apprend vite à coudre avec du fil et des
aiguilles. C’est ainsi que j’habille mon unique poupée de chif-
fon avec des robes à traine sur lesquelles je couds les bou-
tons que grand-mère conserve si précieusement. À cette
époque, les boutons sont en nacre et ils brillent. Je suis fasci-
née par cette découverte des tissus, rubans, dentelles et au-
tres fanfreluches que je peux mettre en œuvre à ma guise.
Ma passion est née et ne me quittera plus.
En grandissant je me lance dans la confection de mes propres
vêtements : robes, chemisiers, jupes et aussi quelques ba-
bioles pour m’amuser.
Plus tard, je collectionne les vêtements démodés que les per-
sonnes de mon entourage ne veulent plus porter. Je trie, dé-
couds, lave et repasse les morceaux et je confectionne des
vêtements « neufs » pour mes enfants. 
Des années plus tard, je crée des collections de vêtements
pour enfants qui sont vendus dans les plus belles boutiques
du monde entier.
Après cet épisode, long de 20 années, je dois me mettre au
repos après une surdité brutale qui m’a longtemps très han-
dicapée et isolée.
Je déprime et je m’enfonce de plus en plus dans la solitude.
Je ne sors plus, tout m’insupporte, je perds le fil jusqu’au jour

où je décide de prendre le taureau par les cornes et de m’in-
former sur les techniques permettant à des sourds d’enten-
dre à nouveau. Le succès ne se fait pas attendre.
Depuis que je peux à nouveau communiquer raisonnable-
ment avec les gens, même si mon audition n’est pas parfaite,
je suis sortie de ma tanière et j’ai fait de nouvelles connais-
sances. C’est ainsi que je suis rattrapée par le virus lorsque
j’apprends que le Château de Maintenon recherche des cou-
turières pour confectionner des costumes de l’époque Louis
XIV / Louis XV pour son spectacle de fin d’année. 
Pour la troisième année consécutive, je crée des costumes
pour habiller les enfants qui vont jouer dans ce spectacle
« Le Fabuleux Noël au Château de Maintenon ».
C’est une aventure fabuleuse ! 

I.  TEMOIGNAGE

3. Témoignage de Dany - L’implant et la sérénité dans le bénévolat ! 

6

professionnels de l'enfance, je fais également toutes les
préparations techniques autour du livre mais aussi des
différents médias que nous utilisons (cd, DVD, informatique,
tablette), j'organise des cafés littéraires, je participe à des
activités culturelles en transversale avec le réseau dans
lequel je travaille etc... Je travaille d'arrache-pied, entre ma
rééducation vestibulaire, mon seul jour de congé, des crises
qui apparaissent en plein milieu de la semaine et le métier
qui doit entrer...c'est parfois lourd !

Je peux dire qu'à 40 ans, c'est une deuxième vie qui
commence. Ce poste me permet de continuer ma
rééducation orthophonique en milieu ordinaire car je
rencontre énormément de gens, je fais des formations en
amphithéâtre, j'ai à peu près une cinquantaine de collègues
dans le réseau proche, je participe aux réunions régulières,
j'utilise même le téléphone de plus en plus souvent pour
communiquer avec mes collègues sur les projets et avec les
lecteurs pour des infos. J'ai de la chance, beaucoup de
communications se font par mail et par écrit aussi, ce qui me
permet de récupérer des infos que je n’ai pas entendues par
exemple. Tous mes collègues sont au courant et quand ça ne
va pas ils prennent le relais. Mais comme je suis très
indépendante, ça n’arrive pas souvent. Mon métier me
permet de faire reformuler les demandes et donc mon
handicap passe inaperçu pour l'instant.

Concernant la musique, c'est encore un peu difficile pour
moi, c’est juste un bruit, je n'arrive pas encore à prendre du
plaisir mais ça viendra sûrement avec le temps. Mes
collègues sont de grands fans, ça me permet de faire une
rééducation « sauvage » on va dire, du coup ils en passent
même quand je suis au prêt mais si ça devient une gêne pour
la compréhension, on diminue le son ou on arrête carrément.
Je mange presque tous les jours avec mes collègues (nous
connaissons tous la torture des repas en commun), et le jeudi
avec tous mes collègues du réseau, nous déjeunons
carrément dans un grand bar (c'est notre cantine) avec
énormément de bruit, en grandes tablée. C'est dur... mais
pas insurmontable !  Et puis les collègues du réseau font des
efforts, pourquoi pas moi ? Si je suis trop fatiguée, j'explique
simplement que je n'y vais pas et je reste avec d'autres
collègues qui ne sortent pas de la bibliothèque car ils
n’aiment pas le bruit de la cantine (ce sont pourtant de bons
entendants).

Je ne dis pas que tout est parfait, surtout en milieu bruyant,
mais je ressens une nette amélioration dans ma confiance en
moi, ce qui me permet d'aller de l'avant !... Et je souhaite
cette situation à tous les futurs implantés, ne baissez jamais
les bras (nous savons tous par quels moments de désespoir
nous sommes passés) même si c'est dur parfois. Je ne
retournerai jamais en arrière.

Louis XV 5 ans                                      Un page

Charlotte d’Aubigné,
nièce de Françoise d’Aubigné,
devenue Madame de Mainte-

non puis épouse secrète de
Louis XIV



Conseil Départemental de la Citoyenneté et de l’Autonomie, CDCA

L’AIFIC est représentée au sein du 1er collège (représentants des usagers handicapés), avec en qualité de membre titulaire: Alain
Lorée, et de membre suppléant Jean-François Macé.

Séance du 10 octobre 2017

Le conseil départemental de la citoyenneté et de l’autonomie (CDCA) est une instance consultative sur les poli-
tiques départementales intéressant les personnes en situation de handicap (PH) et les personnes âgées (PA) et
créée par la loi n°2015-1776 du 28 décembre 2015 relative à l’adaptation de la société au vieillissement.

Il remplace le conseil départemental consultatif des personnes handicapées (CDCPH) et le comité départemen-
tal des retraités et personnes âgées (CODERPA).

Sa composition et les modalités de son fonctionnement résultent de l’application du décret n°2016-1206 du 7
septembre 2016 relatif au conseil départemental de la citoyenneté et de l’autonomie (CDCA).

      
      

      

Composition du Conseil

Ordre du jour de la séance

Formation spécialisée 
personnes âgées

Formation spécialisée 
personnes en situation de handicap

1er collège : représentants des usagers retraités, personnes
âgées, de leurs familles et de leurs proches aidants

16 sièges 

1er collège : représentants des usagers 
16 sièges

2ème collège : représentants des institutions
13 sièges

2ème collège : représentants des institutions
13 sièges

3éme collège : représentants des organismes et profession-
nels œuvrant en faveur des PA

11 sièges

3éme collège : représentants des organismes et profession-
nels œuvrant en faveur des PH

11 sièges

4éme collège : représentants des personnes physiques ou morales concernées ou intervenant 
dans le domaine de compétence du CDCA

8 sièges

La première partie de la séance concerna les sujets purement
administratifs sur le fonctionnement du conseil et la désigna-
tion des représentants du CDCA  dans les différentes instances 

La deuxième partie de la séance Concerna les 2 points suivant/
-    Présentation du Pôle Sport Handicap.

Ce pôle sera développé sur le Stade de la motte, site straté-
gique au cœur de la métropole (transports, routes, aéroport). 

La première phase, 2016-2021 avec mise à disposition par le
Conseil Départemental de 30000m2 constructibles sur l’em-
prise du stade départemental de la Motte ;
-    Présentation de la Réponse Accompagnée Pour Tous

Objectif : faire en sorte que toute personne handicapée bénéficie
d’un prise en charge adaptée et conforme à son projet de vie.
Les axes de la Réponse Accompagnée Pour Tous définis dans
la loi sur 4 axes :
-    Mise en place du plan d’accompagnement global (PAG)
-    Déploiement d’une réponse territorialisée
-    Création d’une dynamique de soutient par les pairs
-    Accompagnement au changement des pratiques 

Au cours de cette séance il y a eu beaucoup d’échanges entre
les participants facilités pour nous par la mise à disposition de
récepteurs BIM individuel ainsi que les micros.

Tout cela dans une ambiance de travail très conviviale

Alain Lorée, Jean-François Macé

II.  LES ACTIVITÉS DE L’AIFIC
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Dans le cadre de l’élaboration du schéma départemental des personnes
handicapées 2018-2022 du Conseil Départemental du Val d’Oise, l’AIFIC a
été conviée à une journée de concertation pour identifier les objectifs et
les actions à mener sur les 5 prochaines années afin de promouvoir l’au-
tonomie et l’inclusion sociale des personnes handicapées.
Chaque participant pouvait contribuer à plusieurs thématiques en inté-
grant un groupe qui naviguera dans des ateliers de différentes théma-
tiques.
Thématiques abordées lors des ateliers, l’AIFIC a participé à 4 sur 7 pré-
sentés.
Atelier 2 : Citoyenneté et accès à la vie sociale (information, loisirs, mo-
bilité,..)
But : Identifier les leviers garantissant aux personnes handicapées l’exer-

cice de leurs droits et un accès facilité aux loisirs, à l’information et
aux transports.

Atelier 3 : Souplesse de l’offre ESMS
But : aborder les évolutions possibles de l’offre, permettant à la fois d’as-

surer la fluidité du parcours des personnes handicapées et de répon-
dre à de nouvelles attentes.

Atelier 4 : Répondre aux situations complexes et aux ruptures de parcours.
But : Identifier les solutions pouvant être apportées aux adultes nécessi-

tant une prise en charge spécifique, avec des problématiques d’accès
aux soins.

Atelier 5 : Insertion professionnelle des travailleurs handicapés.
But : évocation de l’offre en ESAT et l’accès au milieu professionnel ordi-

naire.
Nous attendons avec impatience les résultats de cette consultation.
Cette journée fut très intéressante mais difficile à suivre du fait d’absence
de BIM individuelle et d’un bruit ambiant élevé. D’autres part il est à si-
gnaler que les personnes handicapées étaient peu présentes ce qui fausse
les résultats de l’analyse.

Alain Lorée

Conseil Départemental du Val d’Oise
Schéma départemental des personnes handicapées

Journée de concertation -  Mercredi 11 octobre 2017

II.  LES ACTIVITÉS DE L’AIFIC

Accessibilité aux personnes handicapées : interphones de guichets « InGui »
L’interphone de guichet « InGui », qui utilise la technologie BIM, contribue directement à l’accueil du voyageur et notamment des personnes en situation
de handicap auditif.

Le matériel qui ne répondant plus aux nouvelles normes pour raison de vétusté, la RATP a engagé depuis 2014 une opération de remplacement dans les
302 stations de son réseau du métro et du RER  (soit au total 370 InGui). La fin de cette opération de mise aux normes est prévue pour fin 2018. Le budget
total de ces investissements représente un montant global de 1.734 k€.

Le LiFi, la communication sans –fil lumineuse

Réunion de chantier du 18 septembre 2017

       
 

Principe de fonctionnement 

RATP – Mission accessibilité-Réunions de Chantier
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L’expérimentation RATP

L’information arrivant sur le téléphone mobile et la communication LiFi se faisant uniquement via la lumière, il n’est pas possible de transmettre directement
l’information à l’appareil auditif ou au processeur d’implant. Il est nécessaire de s’équiper d’une aide auditive BIM branchée sur le téléphone.

       
 

  

Aide à la navigation 

       
 

  

Envoi d informations contextualisées 

II.  LES ACTIVITÉS DE L’AIFIC
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Réunion de chantier du 25 octobre 2017
Accessibilité du matériel roulant bus/restructuration du réseau bus parisien.

Concernant l’accessibilité au bus, cette réunion concernait en particulier les UFR (Usager en Fauteuil Roulant). Les discussions se sont essentiellement
portées sur la configuration des places réservées aux UFR ainsi que de l’ergonomie des places réservées aux PMR (Personnes à Mobilité Réduite). Aucune
pris en compte des personnes ayant un handicap auditif.

Réunion de chantier du 27 novembre 2017
1°)  Mise en service de nouveaux portillons de contrôle anti fraude NPV 90

Afin de lutter contre la fraude aux portillons de contrôle de nouveaux systèmes vont être installés dans différents stations (une vingtaine) de
mai 2018 à décembre 2020.
Le principe de base est la détection de l’usager après la validation de sont titre de transport au cours de son cheminement dans celui-ci. Si une
personne se colle à l’usager elle sera automatiquement détectée et le portillon se refermera devant celle-ci. Quelques problématiques restent
à résoudre concernant les sacs à dos valises, ect.

2°) Nouvelle signalétique des places prioritaires du matériel ferré.

Signalétique actuelle

Nouvelle signalétique, hors Bus

3°) Rénovation des rames MF77 de la ligne 7

II.  LES ACTIVITÉS DE L’AIFIC
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II.  LES ACTIVITÉS DE L’AIFIC

FORUM

FORUM ACCESS SOLUTIONS  3ème édition
Spécial Accessibilité augmentée

Le 1er décembre 2017

Ce forum est organisé tous les ans par la direction accessibilité de la
SNCF et SNCF développement.

Le but de ce forum est de valoriser de jeunes entrepreneurs dévelop-
pant des applications  ou des services destinés à faciliter les déplace-
ments des personnes à mobilité réduite.

17 start-ups ont présenté leur produit dont 5 concernaient directe-
ment notre handicap. 

Suite à nos différents entretiens nous devrions recevoir prochaine-
ment une documentation complète et détaillée de leur produit.

Madame Sophie Cluzel, Secrétaire d’Etat auprès du Premier Ministre
chargée des personnes handicapées, Madame Carole Guéchi, Directrice accessibilité
à la SNCF et Monsieur Alain Krakovtch, Directeur Général Transilien, sont intervenus pour confir-
mer  l’engagement de l’Etat et de la SNCF de la continuité de la politique en faveur de l’amélio-
ration du niveau d’accessibilité des gares, des trains et des services associés des personnes en
situation de handicap. (www.accessibilité.sncf.com)

Le 8 novembre 2017, Emilie Vormés avait organisé une
réunion entre ses étudiants audioprothésistes et des
implantés cochléaires dans la salle Nation de l’hôpital
Rothschild. 

De nombreux implantés étaient présents, permettant une
discussion tournante par petits groupes entre un implanté et

deux étudiants. Les étudiants étaient bien motivés et très
curieux, nous questionnant sur l’implant, sur notre vie
d’implanté, sur notre ressenti. Ces étudiants de dernière
année avaient déjà fait divers stages mais étaient en général
plus habitués aux malentendants avec prothèse qu’aux
implantés ; voir un implant, le toucher, et même toucher la
partie implantée sous la peau les intéressaient. Curieux et
souriants, ils rendaient cette réunion sympathique. 

Une petite anecdote : à un moment, Emilie Vormés a fait une
annonce au micro sur la boucle magnétique de la salle
Nation. J’ai connecté mon implant sur la boucle et j’ai
parfaitement compris (vive la boucle !). A la fin du message
j’ai repris la discussion avec les deux étudiants en face de moi
et là, surprise (!) ils m’ont demandé ce qui venait d’être dit, il
y avait du brouhaha dans la salle et ils n’avaient pas bien
compris … J’étais très fier, ce n’est pas tous les jours que
j’entends mieux que mes voisins !   

Rencontre entre implantés cochléaires et étudiants audio-prothésistes
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A la suite de ma nomination en Février 2017 comme délégué
de l'AIFIC auprès de ma commune (CHATILLON) , j'ai contacté
le service  "ville handicap de Chatillon" pour avoir un RDV
afin de représenter les malentendants à Chatillon et
demander à figurer dans le bulletin municipal (bi-mensuel)
avec mes coordonnées.
A la suite de cela, tout s'est mis en marche. 
Le 27/02/2017 j'ai été enregistré membre de la commission
communale pour l'accessibilité aux personnes handicapées
de la commune de Chatillon.
Le 30/03/2017 j'ai assisté à la réunion consacrée à l'examen
et la discussion sur le rapport annuel 2016. A cette réunion
assistent tous les représentants des différents handicaps

chose incroyable, aucune personne ne représentait les
malentendants !!!!

Le 09/09/2017, j'ai tenu le  stand "handicap" pour le Forum
des associations.

Le 20/09/2017, j'ai tenu le stand "handicap" pour le forum
des séniors.

Au cours de ces forums, je me suis aperçu qu'effectivement il
y avait beaucoup de malentendants dans ma commune et j'ai
donné beaucoup de renseignements sur les implants
cochléaires, mais aussi beaucoup de questions sur la langue
des signes.

II.  LES ACTIVITÉS DE L’AIFIC

Je demeure dans une petite bourgade de 25000 habitants
dans le département 78 (Maisons Laffitte). J’y ai eu et ai
encore des activités communales et associatives très
diverses. Sur le plan associatif, j’ai trois casquettes : UNMN,
Handirail et AIFIC.
Les deux premières concernent l’accessibilité sous toutes ses
formes, le bâti, la voirie et les accès aux différents lieux
publics.
En tant que délégué local AIFIC, j’ai obtenu l’an passé
l’installation d’une boucle à induction magnétique dans la
salle du conseil municipal et autres réunions importantes. Les
élus ainsi que les cadres dirigeants municipaux de notre cité
ne sont guère motivés en faveur des personnes en situation
de handicap. En effet, lorsque je suis convié aux réunions

préparatoires de grands travaux et qu’arrive sur la table le
problème de l’accessibilité, la réponse qui suit mes
interventions est : le carnet des charges stipule (n’allons pas
au-delà des normes réglementaires), nous devons réaliser
ces travaux au moindre coût. Il est difficile de se faire
entendre (si j’ose dire) dans ces conditions. 
Dernièrement, j’ai assisté à une réunion publique
préparatoire à des constructions d’immeubles HLM proches
de la mairie, celle-ci a eu lieu dans le préau de l’école
communale, dans une salle très résonnante ; je n’ai pu
participer aux débats car je n’y comprenais rien. J’en ai fait
part aux dirigeants en montrant mon handicap (processeurs
auditifs), ils m’ont assuré que pour les prochaines
assemblées, ils veilleront à corriger ce détail.

Je suis déléguée "Mal Entendants" à la Commission Handicap
Accessibilité de la ville de  Saint Germain en Laye depuis 3
ans. Nos réunions mensuelles ont permis quelques avancées.
La sensibilisation des membres de la Commission à notre
Handicap Invisible: élus, personnel communal, autres
handicapés (moteur, psychique, visuel). La généralisation de
la boucle magnétique aux guichets administratifs de la Ville
(Centre Administratif, Office du Tourisme).

Je milite activement pour obtenir la mise en accessibilité
d'une Salle de Réunion Sénior (Insonorisation et Boucle
Magnétique) et la pose d'une Boucle Magnétique dans l’une
des Chapelles de l'Eglise Saint Germain de Saint Germain en
Laye.
Je ne perds pas espoir et espère, dans un prochain Bulletin,
vous donner les résultats obtenus. 

Ville de CHATILLON (92320) - Gérard ROBERT 

Ville de MAISONS LAFFITTE (78600) - Lucien GROUX

Ville de Saint-Germain-en-Laye (78100) - Françoise GOLDEMBERG

L’agenda de nos délégués

III.  LOISIRS

Un Café Littéraire au cours des derniers jours de l'été, un
second sous l'égide de l'automne, les adhérents toujours
fidèles au rendez-vous se sont retrouvés à « Agir pour
l'Audition ». La bonne ambiance qui y règne est ainsi repartie
pour de nouveaux débats littéraires.
Sans pouvoir citer tous les auteurs présentés, nous avons
échangé sur Philippe Besson avec "une très légère
oscillation", Didier Decoin et son joli titre "Le bureau des
jardins et des étangs", Amos Oz pour " Judas", Laëtitia
Colombani pour "La tresse". Puis, Michel Onfray et son très
controversé "Décadence".
Faisant écho à Gilles Keppel pour son ouvrage "La fracture"
traitant la triste actualité internationale, un point d'honneur

me parait attribué à deux femmes syriennes. La première,
Fadwa Suleimane pour son recueil de poèmes " Dans
l'obscurité éblouissante" et surtout, le livre bouleversant de
Justine Augier intitulé " De l'ardeur" lequel traite le combat
héroïque et tragique de Razan Zaitouneh contre les exactions
en Syrie, notamment l'utilisation du gaz sarin sur les civils.
Pour rester dans le sujet, la bande dessinée "Pyongyang" de
Guy Delisle détend l'atmosphère et à la fin de notre Café
Littéraire, notre conteuse en titre nous récite, avec tout le
talent qui l'anime, un de ses jolis contes qui nous plonge au
coeur des veillées de jadis.
PS. L’intégralité des œuvres présentées sont sur le site de l’AIFIC.

FG

Les Cafés Littéraires
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Les recherches sur les maladies rares sensorielles sur la
thématique de l’audition, les troubles de l’audition et la
surdité sont étroitement liées. Les progrès dans ce do-
maine de recherche ont été réalisés dans la compréhen-
sion des mécanismes et des facteurs génétiques
responsables de ces troubles auditifs. Les origines de
ceux–ci sont vastes et surviennent dès la naissance, suite à
une infection, un traumatisme, à un excès de bruit, après
un traitement médicamenteux, sont de l’ordre génétique
ou dus au vieillissement des organes auditifs des per-
sonnes âgées.

Les priorités des chercheurs  sont de comprendre les mé-
canismes cérébraux de l’audition et de ses troubles, les
mécanismes génétiques des maladies de l’audition, et le
mécanisme de la dégénérescence des organes auditifs
pour en ralentir la progression.

Selon l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) plus de
5% de la population mondiale est en situation de défi-
cience auditive (soit 360 millions de personnes) avec une
estimation de plus 1 milliard en 2050.

Journée Nationale de la filière Sens Gène,

Le 7 novembre 2017, Hôpital Necker - Enfants malades

LES MALADIES RARES SENSORIELLES 

Les Chercheurs  Accueillent les Malades,

En partenariat avec les associations de malades

Les 15 et 17 novembres 2017, Institut IMAGINE, Hôpital Bichat, 
Institut Pasteur, Hôpital Robert Debré

AUDITION – TROUBLES AUDITIFS

   
 

  
 

  
 

Nous avons essayé de vous résumer  dans les pages qui sui-
vent, ces 3 jours instructifs que nous avons passé avec les
chercheurs, les médecins et les cliniciens qui nous ont fait pé-
nétrer dans leurs laboratoires, découvrir des choses éton-
nantes à travers les microscopes et permis d’avoir des
échanges informels sur leur travail, leurs perspectives et
notre situation par rapport à notre perte auditive et notre im-
plant.

Nous avons tous été très sensibles à leur disponibilité et de
leur évidente volonté de nous faire participer à leurs re-
cherches comme des partenaires.

De plus, en tant qu’implantés cochléaires nous avons pu pren-
dre conscience de l’importance des approches chirurgicales
mini-invasives et robotisées qui vont encore améliorer la pré-
cision de la pose des électrodes dans la cochlée.

Au fil de ces visites et conférences nous avons pu juger des
avancées scientifiques et médicales qui nous incitent à éta-
blir un partenariat avec tous les chercheurs, cliniciens et
médecins pour que les générations futures puissent en bé-
néficier.

A toutes et à tous, nous leur disons   MERCI

Alain Lorée
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Lors de sa Journée Nationale le 7 novembre 2017 qui a
réuni plus de 70 personnes à Paris, la filière SENSGENE a
rappelé sa volonté de travailler en collaboration avec tous
les acteurs du réseau Maladies rares. Dans cette optique,
elle a présenté ses objectifs et actions pour les prochains
mois. Consacrée à la Banque Nationale de Données
Maladies Rares (BNDMR), au Plan National Maladie Rare
(PNDMR) et aux associations, la seconde partie de la
journée a permis d’analyser les défis à venir pour une année
2018 qui s’annonce riche en projets.

Pour la filière SENSGENE, les actions centrales de l’année à
venir se concentrent sur trois points essentiels : le
partenariat avec les autres acteurs Maladies Rares
(associations, autres filières, réseau européen ERN-EYE, etc.),
l’information, la communication et le renforcement de
l’équipe opérationnelle afin de répondre aux défis du PNDMR
à venir.

Dans ce but, SENSGENE a prévu de renouveler les outils de
communication (site internet, newsletter, brochures, vidéos),
de finaliser les Protocoles Nationaux de Diagnostic et de
Soins (PNDS) en cours, de réviser le format des réunions
multisites et de relancer des groupes de travail thématiques.
Ces deux derniers points en particulier permettront de
renforcer les échanges entre les 9 centres constitutifs de la
filière nouvellement labellisés.  « L’année 2017-2018 est une
année cruciale pour la filière, car c’est celle de la nouvelle
labellisation des centres de référence, de la transition vers le
PNDMR 3 et de l’amplification de l’action européenne. Nous
aurons besoin de toutes les ressources possibles », a rappelé
Hélène Dollfus, coordinatrice de la filière. 

De nouveaux outils Maladies Rares
La BNDMR et le PNDMR3 seront donc deux éléments
centraux pour la filière SENSGENE au cours de l’année 2018.
Lors de son intervention, Elisa Salamanca, directrice
opérationnelle de la BNDMR, a ainsi évoqué le calendrier du
déploiement de la base en 2018 et précisé que l’objectif à
terme serait de faciliter la mise en place des recueils de
données ciblés (registres, cohortes, etc.), donner accès aux
patients à leur dossier et tenir compte de la pluralité des
diagnostics. De son côté, Anne Chevrier, Chef de projet
maladies rares à la Direction Générale de l'Offre de Soins du
Ministère des Solidarités et de la Santé, a souligné
l’importance des filières dans le processus de création des
PNDMR et annoncé que le plan numéro 3 serait présenté aux
Ministères fin 2017. 

La parole aux associations 
La dernière partie de la journée a été consacrée aux
associations membres de la filière SENSGENE et a permis de
mettre en lumière certaines difficultés auxquelles sont
confrontés les patients. Chacun des six intervenants a
mentionné l’importance de marcher main dans la main avec
la filière, faisant ainsi écho aux objectifs de SENSGENE cités
précédemment par le Pr Dollfus. 

Lire le compte-rendu de la Journée

Contact :
Marilyne Oswald
Chef de projet 
+33 (0)3 88 11 69 96    
marilyne.oswald@chru-strasbourg.fr

Nouvelle dynamique pour la filière maladies rares SENSGENE



La recherche réalisée au
laboratoire a pour objectif de
répondre aux questions
suivantes :

1°) Comment  garantir les
résultats auditifs au cours de
la chirurgie fonctionnelle
otologique et préserver
l’audition résiduelle lors de la
mise en place des implants
cochléaires ?

2°) Comment traiter
médicalement, in situ, sans

altérer l’audition résiduelle, les maladies de l’oreille interne,
organe peu accessible aux thérapeutiques par voie générale ?

3°) Comment intégrer ces techniques innovantes dans la
formation continue des chirurgiens ORL et permettre leur
acquisition par les plus jeunes ?

Les Chercheurs Accueillent les Malades
Après la projection du film « L’oreille et le robot », qui nous
fit découvrir les applications de la robotique  dans le cadre de
la « Réhabilitation chirurgicale mini-invasive et robotisée de
l’audition», la rencontre s’orienta ensuite sur 2 thèmes :

1°) Ateliers pratiques : 
Utilisation d’un robot de chirurgie otologique, simulation
de fraisage, cochlée et implant cochléaire.

2°) Présentations interactives :
Surdités génétiques, Thérapeutiques locales, Chirurgie et
implant Cochléaire, Réhabilitation de l’audition.

Ateliers pratiques

Utilisation d’un robot de chirurgie otologique ,Yann Nguyen

La main humaine réalise des gestes complexes. Elle possède
une perception tactile mais offre une précision dans le geste
limitée. En microchirurgie elle peut avoir des mouvements
involontaires. (Tremblement, dérive, embardée et
dépassement du point ciblé lors d’un déplacement).

La chirurgie otologique est soumise à certaines contraintes
spécifiques  comme : l’exposition chirurgicale et espace

réduit, le travail sous microscope, un seul opérateur, des
structures neurosensorielles à risque, et exige une dextérité
élevée.

La courbe d’apprentissage des chirurgiens est longue et
soumise  à des risques fonctionnels pour l’audition et le nerf
facial, une  représentation mentale 3-D, génère une situation
stressante pour le chirurgien senior (formateur) et un
allongement de la durée opératoire.

Un robot en otologie : dans quel but,

Les objectifs principaux à atteindre avec un robot sont
d’améliorer la gestuelle chirurgicale, de réduire la durée de la
courbe d’apprentissage et permettre la mise en place de
nouvelles procédures.

Les objectifs secondaires sont la réduction des complications
difficilement  prévisibles (ex : acouphènes, vertiges, etc.),
diminuer le temps d’intervention et d’hospitalisation,
améliorer l’ergonomie et le confort du chirurgien, sécurité,
cout minimal, entretien….

Le robot sera destiné aux opérations sur l’oreille moyenne et
interne

Au cours de cet
atelier nous
avons pu
assister à une
démonstration
du fonctionne-
ment d’un
robot. Il nous a
été présenté le
principe de
fonctionnement
de l’insertion du
porte-
électrodes sur
une cochlée
factice ainsi que
d’une opération
de fraisage.

Hôpital Bichat, Réhabilitation chirurgicale mini-invasive et robotisée de l’audition

Mercredi 15 novembre 2017

14h 17h30
Faculté de médecine Xavier 

Bichat
16, rue Henri Huchard
75018 Paris
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osselets et prothèses ossiculaires

installation standard en chirurgie otologique



Présentations interactives

Surdités génétiques ,Dr Lahlou Ghizlène

Sur le plan du diagnostic génétique plus de 120 gènes
impliqués dans la surdité ont été découverts à ce jour et il en
reste encore beaucoup à trouver.

Les surdités génétiques sont diagnostiquées chez l’enfant ou
chez l’adulte. Différentes anomalies  chromosomiques sont
possibles.
Sur le plan thérapeutique, trouver une thérapie ciblée pour
réhabiliter la fonction auditive selon l’atteinte → thérapie
génique
Objectif : apporter une copie normale d’un gène muté.
Deux cas cliniques furent présentés un d’une personne avec
des antécédents familiaux et l’autre sans antécédents.    

Thérapeutiques locales, Elizabeth Mamelle.

Présentation du traitement des pathologies de l’oreille
interne par thérapie locale (doses élevées par voie générale
avec effet secondaires potentiels)
Traitement transtympanique par système injectable ou semi
implantable, mini-invasif.
Traitement intra-cochléaire  très invasif et nécessitant un acte
chirurgical.

Chirurgie : implant cochléaire,  Elizabeth Mamelle.

Présentation  de toutes les étapes de la technique
chirurgicale de l’implant cochléaire

Réhabilitation de l’audition, Stéphanie Borel

Le diagnostic : dans le cadre d’une consultation auprès d’un
médecin ORL et d’un examen otologique et audiométrie, il va
être possible de déterminer de quelle  la prise en charge le
patient peut bénéficier.

1°)  Perte auditive due à une transmission imparfaite du
son de l’oreille externe vers l’oreille interne → prise en
charge médicale (traitement, chirurgie)

2°)  Perte auditive due à un mauvais traitement du son par
l’oreille interne

� Atteinte neuro-sensorielle avec baisse de l’audition
+ distorsions

� Prise en charge pluridisciplinaire (audioprothésiste,
ORL, orthophoniste

La réhabilitation auditive

Le plus souvent : appareillage de correction auditive

Chez l’audioprothésiste, Précoce et Bilatérale, Amplification
+compression des sons, Evaluation audiométriques et
audioprothétiques régulières, Si besoin rééducation
orthophonique et/ou soutient psychologique.

Dans certains cas : systèmes (partiellement) implantés.

Prothèse à encrage osseux, Implant d’oreille moyenne,
Implant cochléaire, Implant du tronc cérébral.

Le bilan orthophonique

Communication, Audition fonctionnelle avec et sans
appareillage, lecture labiale spontanée, Suppléances
mentales, production de la voix et de la parole, Répercussion
de la surdité sur la qualité de vie, Repérage de difficultés
cognitives chez les personnes âgées.

La rééducation orthophonique

1°)  Entrainement de la lecture labiale, 2°) Optimisation de
l’audition appareillée dans le silence, le bruit et au
téléphone, 3°) Renforcement des suppléances mentales,
4°) Travail du contrôle vocal, Stratégies de
communication,

La presbyacousie, Evelyne Ferrary
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La communication est essentielle
à l’interaction sociale, un déclin
non traité des capacités
auditives et/ou visuelles
entraine souvent un isolement
social, une dépression et une
réduction des fonctions
cognitives. De par leur
prévalence<élevée, la surdité
et/ou la cécité représentent un
problème de santé publique
majeur.

Selon les estimations de
l’Organisation mondiale de la Santé la prévalence mondiale
des déficiences auditives est passée de 42 millions en 1985 à
360 millions en 2011 et environ 285 millions de personnes
souffrent actuellement d’une déficience visuelle grave.

Les recherches du laboratoire ont pour objectifs de :
1°) permettre une connaissance approfondie de la

physiologie moléculaire du système auditif ;
2°) élucider les mécanismes cellulaires et moléculaires à

l’origine des atteintes auditives et vestibulaires, et de
certaines formes de cécité.

3°) comprendre l’impact de l’âge et/ou de l’environnement
sur la progression de ses atteintes.

4°) identifier les pistes thérapeutiques pour prévenir, ralentir,
ou corriger ces atteintes.

Les Chercheurs accueillent les malades
Présentation générale de l’unité par le Professeur Christine
Petit 

Syndrome de USHER (surdité/cécité chez l’homme : du gène à
la fonction

Surdités héréditaires : quand oreille et cerveau auditif sont
tous deux touchés

Des chercheurs de l’Institut pasteur et leurs collaborateurs*,
ont montré que des mutations dans trois gènes responsables
de la maladie de Usher – un syndrome héréditaire de surdité-
cécité – affectent non seulement le fonctionnement de
l’oreille, plus précisément des cellules sensorielles de la
cochlée, mais également le développement du cortex auditif.
Leur découverte pourrait expliquer pourquoi, même après la
pose d’un implant cochléaire, un dispositif acoustico-
électrique stimulant directement le nerf auditif et
permettant de court-circuiter leur cochlée défectueuse,
certains patients rencontrent encore des difficultés de
compréhension de la parole.

Dans la plupart des cas de surdité humaine d’origine
génétique, l’atteinte de l’organe sensoriel de l’audition, la
cochlée, rend pleinement compte du déficit auditif des
patients. La pose d’un implant cochléaire restaure une
audition satisfaisante. Pourtant, dans certains cas, les
patients conservent malgré tout des difficultés anormales de
compréhension du langage parlé. 

Et pour cause : l’altération des gènes identifiés – trois gènes
parmi les neuf actuellement reconnus comme responsables
du syndrome de Usher – provoque non seulement des
atteintes de la cochlée, mais également du cortex auditif,
région du cerveau assurant l’analyse de l’information
auditive. Les chercheurs ont démontré leur implication dans
le développement et la formation des réseaux neuronaux du
cortex auditif. Les atteintes cochléaires de ces patient privant
le cerveau auditif de tout ou partie des informations
acoustiques qu’il reçoit normalement, leurs atteintes
cérébrales étaient jusqu’à présent passées inaperçues. Leurs
travaux laissent espérer la mise au point de méthodes de
réhabilitation auditive innovantes adaptées à ces atteintes du
cortex auditif.

Professeur Christine Petit
Source communiqué de presse du 17 juillet 2017

INSTITUT PASTEUR, Génétique et Physiologie de l’Audition

Directrice : Professeur Christine Petit
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Vendredi 17 novembre
14h00 17h00
Institut Pasteur
25, rue du Dr Roux
75015 Paris

Visite du laboratoire

Nous avons été conviés à visiter
le laboratoire sur 5 thèmes :
- La biologie moléculaire
- Microscopie
- La cochlée de l’oreille interne et

les osselets de l’oreille moyenne
vus au microscope. Ce fut une
expérience très enrichissante ou
nous avons-nous rendre compte
de la très petite taille de la
cochlée et des osselets 

- Appareils de mesures de
l’activité électrique des cellules
auditives

- Appareils de mesure de
l’audition.

Audition et système nerveux central, Dr Nicolas Michalski

Le système auditif

La plupart des surdités profondes
présentes dès la naissance sont dues à
des défauts de l‘organe sensorielle de
l’audition, la cochlée

Beaucoup de ces formes de
surdité sont dues à des défauts
structurels de la touffe ciliaire
des cellules sensorielles



Dans la fin de l’exposé, deux gènes responsables de surdité
furent présentés au cours de leur migration dans le cortex
auditif. Il est difficile de l’expliquer en quelques lignes.

Questions :
Quel est le rôle de ces neurones, notamment dans la plasticité
de cette région du cerveau ?
Les patients porteurs de mutations dans ces gènes
présentent-ils des défauts similaires à celles des souris
mutantes ?
Si oui, ces travaux permettront d’améliorer les stratégies de
rééducation après la pose d’un implant ;
Quels autres gènes de surdité sont impliqués dans le système
auditif central ?

Effet des environnements bruyants sur le système auditif, Dr
Nicolas Michalski

Accoutisque  Exposition aux bruits

Santé

Son très fort (par ex. >1h à 120 dB(A) : destruction
irréversible des cellules ciliées.

Son fort et durable (1h à 105 dB(A)) : dommages temporaires
ou permanents au nerf auditif.

L’audiogramme est insuffisant pour un diagnostic complet du
système auditif.

La perte auditive temporaire est un risque pour l’audition.

Le vieillissement de l’audition est accéléré par des
expositions sonores fortes dans la jeunesse.

Expositions modérées mais durables ( par ex. 3 mois à
80 dB) : possibles réorganisations dans le cerveau.

Santé, comment le son est-il traité ?

Conclusions, impact du bruit

Thérapie génique des surdités

La thérapie génique restaure l’audition et l’équilibre du
syndrome de Usher.
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L’implant cochléaire est actuellement l’appareillage le plus efficace pour
la réhabilitation auditive des surdités profondes.

AL d’après documents INSERM



Le laboratoire U1141 se consacre
à l’étude des atteintes du cer-
veau en cours de développe-
ment et aux stratégies de neuro-
protection, en s’intéressant tout
particulièrement à la période de
la grossesse et à la naissance.
Leur objectif est d’identifier les
causes, les mécanismes ainsi
que les conséquences fonction-
nelles des atteintes cérébrales
afin de développer des straté-
gies de neuroprotection.

L’équipe du Pr Teissier explore les atteintes centrales (céré-
brales, cérébelleuses, bulbes olfactifs) et les atteintes de
l’oreille interne du fœtus consécutives à une infection par le
cytomégalovirus (CMV) au cours de la grossesse. Ce virus est
habituellement inoffensif chez un sujet normal mais est à
l’origine de la première cause de retard mental et de surdité
après la génétique quand le virus est contracté par le fœtus.

A partir de prélèvements fœtaux, l’équipe a décrit les
atteintes de la cochlée et du vestibule ; elle a identifié les
cellules cibles de virus et propose une hypothèse de
mécanismes lésionnels aboutissant à la surdité et à l’atteinte
de l’équilibre.

En parallèle, l’équipe a développé un modèle murin
d’infection congénitale par cytomégalovirus murin ; tout
comme ce que l’on observe chez l’humain, les souris
développent une surdité progressive bilatérale, des atteintes
de l’équilibre et de l’olfaction. Ce modèle a été utilisé pour
évaluer différents protocoles de traitement antiviral pour
préserver l’audition. 

L’équipe met à profit les observations scientifiques tirées du
modèles murins pour la pratique clinique ; des projets de
recherche clinique sur l’évaluation de l’olfaction des enfants
infectés par le CMV et de protocoles thérapeutiques des
enfants présentant une dégradation de l’audition dans les
suites d’une infection congénitale par le CMV en découlent.

Hôpital Robert DEBRE, Neuroprotection du cerveau en développement.

Directeur : Monsieur le Pr Pierre Gressens

DOSSIER, LES MALADIES RARES SENSORIELLES / AUDITION ET TROUBLES AUDITIFS

Mercredi 15 novembre 
9h 12h
Hôpital Robert Debré
Inserm U1141
48, boulevard Sérurier
75019 Paris
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La surdité est le déficit sensoriel
le plus fréquent ; il touche 1 en-
fant sur 1000 à la naissance, un
enfant sur 700 avant l’âge adulte
et un pourcentage important de
la population adulte. La surdité
n’est donc pas un symptôme
rare mais elle regroupe un en-
semble important de maladies
rares d’origine génétique. On
estime actuellement à 80 % les
origines génétiques des surdi-
tés de l’enfant. La part géné-

tique des surdités apparaissant à l’âge adulte
reste à déterminer mais sera probablement importante. Plus
de 100 formes génétiques différentes sont actuellement
identifiées dans les surdités isolées, et plus de 500 syn-
dromes différents incluant une surdité ont déjà été décrits.
Le centre de référence (CRMR) des surdités génétiques,
unique en France a été créé en 2000 par le Dr Sandrine Mar-
lin et fut labélisé lors du premier plan national maladie rare
en 2004. Localisé à l’hôpital Necker Enfants Malades (site dé-
dié aux enfants), le centre de référence coordonne un réseau
national avec 2 sites constitutifs l’un à La Pitié Salpetrière
(site dédié aux adultes), coordonné par le Dr Isabelle Mosnier
et l’autre à Lille coordonné par le Dr Catherine Vincent De-
lorme et 20 centres de compétences reparties sur toute la
France métropolitaine et outre mer. Ce réseau national re-
groupe des généticiens cliniciens, des ORL et des biologistes
moléculaires.
Environ 700 familles différentes sont vues chaque année
dans le centre coordonnateur de Necker. La prise en charge
de ces patients est assurée par une équipe comportant un
médecin généticien, une conseillère en génétique, une psy-
chologue clinicienne, une infirmière, une secrétaire ; travail-

lant en étroite collaboration avec les services d‘ORL de l’hôpi-
tal Necker et de l’hôpital La Pitié Salpetrière, référents dans
la prise en charge des surdités. Ce centre est situé dans le
service de génétique de l’Institut Imagine au sein de l’hôpital
Necker (APHP).
Le Dr Marlin dirige également un groupe au sein du labora-
toire INSERM1163 de l’Institut Imagine dirigé par les Pr
Jeanne Amiel et Stanislas Lyonnet. Nos projets sont centrés
sur l’identification de nouvelles causes génétiques impli-
quées dans la surdité des patients vus au sein de notre cen-
tre référence.
Lors de la journée de rencontre INSERM, le Dr S Marlin a
abordé le parcours de prise en charge des patients dans le
CRMR. Le Dr L Jonard a expliqué les différentes méthodes de
diagnostic génétique utilisés au sein du laboratoire hospita-
lier associé.  Nous avons ensuite exposé les différentes
étapes permettant la découverte d’un nouveau gène ; en pre-
nant exemple sur le gène FDRX que nous avons récemment
identifié dans une atteinte des nerfs auditifs et optiques. Le
Dr S Ernest a fini notre rencontre par une présentation por-
tant sur l’intérêt de l’utilisation du poisson zèbre comme mo-
dèle d’étude des gènes responsables de surdité chez
l’homme et par la visualisation  microscopique de poissons
zèbre mutants.
Cette journée
fut riche en
échanges pour
l’ensemble des
participants 
(association,
personnes
malentendantes
et membres de
l’unité CRMR/
INSERM1163).

Visite à l’Institut Imagine : Le centre de référence des surdités génétiques et l’Unité INSERM UMR1133.
PARIS - INSTITUT IMAGINE

MERCREDI 15 NOVEMBRE

Institut Imagine, Hôpital Necker
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La Fondation Pour l’Audition

En 2050, plus d’1 milliard de personnes seront en situation de déficience auditive, selon
l’Organisation Mondiale de la Santé.
Cette situation, souvent négligée, est vécue par les personnes atteintes comme une
fatalité ou un tabou, d’autant plus que les représentations sociales de la déficience
auditive restent négatives. 
Pourtant, même légère, celle-ci n’est pas uniquement un problème de confort. Son
impact sur la santé psychologique, les performances cérébrales et les fonctions
cognitives est démontré.
La Fondation Pour l’Audition, fondation reconnue d’utilité publique, a pour mission de
sensibiliser le grand public à travers l’information, le dépistage et l’accompagnement,
afin de permettre le mieux entendre tout au long de la vie.
L’ambition de la fondation : fédérer les talents pour faire progresser la cause de
l’audition et aider les personnes sourdes et malentendantes à mieux vivre au quotidien.
A Paris comme en province, elle veut faire converger la recherche, les soins et la
prévention. 
Améliorer le quotidien des sourds, des malentendants et de leurs proches
Pour lutter contre l’isolement et maintenir le lien social et familial, la Fondation
accompagne les associations et toutes les initiatives sur le terrain permettant une
meilleure qualité de vie au quotidien des personnes concernées directement ou
indirectement par un trouble auditif.
Accélérer la recherche et l’innovation
La Fondation Pour l’Audition s’est également fixée comme objectif de gagner du temps
sur le temps en encourageant la recherche et l’innovation scientifique :
•  En soutenant les laboratoires de recherche français dans le domaine de l’audition à
travers des appels à projets et des prix scientifiques
•  En soutenant la création de l’Institut de l’Audition : premier lieu de recherche
interdisciplinaire dans les sciences de l’Audition, rassemblant les meilleures équipes
scientifiques et médicales internationales pour faire avancer la recherche en apportant
de nouvelles solutions innovantes. 
Chaque action sera une partie de la solution pour permettre aux personnes sourdes et
malentendantes une égalité de chances éducatives, professionnelles ou sociétales.
Encadré : l’Institut de l’Audition
Ce projet stratégique majeur de la Fondation Pour l’Audition ouvrira ses portes début
2019. Au cœur de Paris, l’Institut de l’Audition, dirigé par Christine Petit, professeur au
Collège de France, sera adossé à un centre de recherche clinique en audiologie.
Pluridisciplinaire et résolument tourné vers demain, l’Institut de l’Audition fera
converger médecins, chercheurs mais aussi acteurs de l’innovation, industriels,
associations et patients qui ensemble, œuvreront pour faire que la surdité ne soit plus
une fatalité.

La filière SENSGENE
La filière de santé SENSGENE remplit des mis-
sions nationales autour des maladies rares
sensorielles pour permettre aux patients une
amélioration très notable de leur prise en
charge par l'ensemble des professionnels de
santé.

Qui est-elle ?
La filière de santé maladies rares SENSGENE
a été créée en 2014 et est coordonnée de-
puis le CHU de Strasbourg par le Pr Hélène
Dollfus.
Elle remplit des missions nationales autour
des maladies rares sensorielles. Celles-ci en-
globent les atteintes de l’œil, les atteintes
auditives et les atteintes visuelles et/ou audi-
tives qui touchent aussi d'autres organes.

La filière remplit tout particulièrement trois
missions majeures :

- Améliorer la prise en charge des patients

- Coordonner et encourager la recherche

- Développer la formation et l’information

La filière SENSGENE est découpées en six
centres de référence maladies rares
(CRMR). Ces centres sont labellisés et consti-
tués d’équipes hospitalo-universitaires hau-
tement spécialisées, pluri-professionnelles et
pluridisciplinaires ayant une expertise avérée
pour ces maladies dans les domaines des
soins et de la recherche-formation.

Ils exercent une attractivité régionale, inter-
régionale, nationale, voire internationale, en
fonction de la rareté de la maladie avec un
objectif central : l’équité en termes d’accès
au diagnostic, au traitement et à la prise en
charge globale des personnes malades.
C’est grâce à ces centres que les actions de
la filière SENSGENE peuvent être menées.

Site Internet : www.sensgene.com
Facebook : http://urlz.fr:5ZBM
Linkedin : http://urlz.fr/5ZCE
Youtube :
https://www.youtube.com/channel/UCsCIi75TUX
oTRq2U1n_QZHg

L’Inserm, la recherche
en sciences de la vie
et de la santé

L’Inserm est un organisme public dédié à la recherche
biologique, médicale et à la santé humaine. Il se positionne
sur l’ensemble du parcours allant du laboratoire de recherche
au lit du patient.

L’Inserm réunit 15 000 chercheurs, ingénieurs, techniciens et
personnels administratifs, avec un objectif commun :
améliorer la santé de tous par le progrès des connaissances
sur le vivant et sur les maladies, l’innovation dans les
traitements et la recherche en santé publique.

Avec et pour les malades
Créés en 2004, le Groupe de réflexion avec les associations
de malades (Gram) et la mission Associations recherche &
société coordonnent les programmes d’action entre l’Inserm
et plus de 500 associations de malades, personnes
handicapées et leur famille. Ce sont des lieux de dialogue, de
réflexion et de proposition. Très actives, les associations
jouent un rôle décisif dans la démocratie sanitaire et
scientifique. Elles participent à l’organisation, voire au
financement de la recherche.

L’Inserm est membre fondateur d’Aviesan, l’Alliance nationale
pour les sciences de la vie et de la santé.

www.fondationpourlaudition.org

www.inserm.fr



IV.  CHRONIQUE MÉDICALE

Notre équilibre est régi dans le cerveau grâce à des
informations recueillies:

- par des mécanorécepteurs situés dans les tendons des
muscles longs,

- par nos yeux,

- par notre oreille interne (figure 1) où sont localisés en avant
la cochlée organe de l’audition et en arrière le vestibule,
organe de l’équilibre avec   les canaux semi-circulaires qui
renseignent les informations de rotation et le système
utriculo- sacculaire qui renseigne sur les informations de
translation (haut/bas et  droite/gauche). 

Certaines pathologies intéressent l’audition par une atteinte
uniquement de la cochlée seule ou de l’ensemble de l’oreille
interne : l’audition par une atteinte de la cochlée et
l’équilibre par une atteinte des canaux semi-circulaire ou du
système utriculo- sacculaire.

Les 3 canaux semi-circulaires sont orthogonaux entre eux
permettant de détecter les mouvements de rotation de la
tête dans tous les plans de l’espace, tandis que les macules
utriculaires et sacculaires sont aussi orthogonales entre elles
pour détecter les différences de gravité et les accélérations
linéaires (cf figure 2, avec autorisation de Sylvette Wiener
Vacher, Vertiges &troubles de l’équilibre chez l’enfant,
Monographie Amplifon, 2017)

Il  est important d’explorer cette fonction vestibulaire tant
pour le diagnostic des vertiges que lors du bilan en vue d’une
implantation cochléaire. 

En effet, pour certaines personnes, l’installation de l’atteinte
vestibulaire s’est faite à bas bruit, très progressivement, elles
n’ont pas ressenti de vertiges ni de déséquilibre car les autres
récepteurs (visuels et musculo-tendineux) ont pallié

l’insuffisance d’informations provenant de l’organe
vestibulaire lésé, ainsi le cerveau a eu assez d’informations
pour maintenir un équilibre « normal » de la personne, c’est
ce qui est appelé la compensation centrale. 

La fonction vestibulaire est explorée actuellement au CRIC
par un examen clinique oto-neurovestibulaire complet, une
vidéonystagmographie avec tests occulo-moteurs
(enregistrement du nystagmus spontané et révélé) et
épreuves caloriques (exploration des canaux latéraux
uniquement), des potentiels évoqués otolithiques
(exploration des saccules) et mesure de la verticale
subjective (exploration des utricules).

Le nystagmus est un mouvement involontaire d’oscillation
des yeux qui existe physiologiquement pour maintenir une
vision stable (vous pouvez le voir en regardant les yeux de
votre voisin situé en face de vous et qui regarde le paysage
qui défile quand vous êtes assis dans le train : ce nystagmus
est appelé optocinétique). Un nystagmus peut être le
témoignage de vertiges (incohérences entre les informations
visuelles, proprioceptives et vestibulaires) quelque soit leur
origine (maladie, infection, traumatisme, abus de certaines
substances,…). Il est analysé et enregistré à l’aide d’un
masque équipé d’une caméra, lors des différentes épreuves
citées plus haut permettant de localiser voire de quantifier
précisément l’organe lésé. Le nystagmus d’origine
vestibulaire périphérique est inhibé par la fixation.

L’imagerie (scanner et IRM) va permettre de visualiser les
différentes structures anatomiques (cf image 2) :

Il  est important d’explorer cette fonction vestibulaire lors du
bilan en vue d’une implantation cochléaire  quelle que soit
l’origine de la surdité. En effet, pour certaines personnes,
l’installation de l’atteinte vestibulaire s’est faite à bas bruit,
très progressivement, elles n’ont pas ressenti de vertiges ni
de déséquilibre car les autres récepteurs (visuels et musculo-
tendineux) ont permis une compensation du déficit
vestibulaire. 

EQUILIBRE, VERTIGES / IMPLANT COCHLÉAIRE 
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Mais si lors des tests avant implantation cochléaire, un seul
côté est lésé, nous préférons poser le porte-électrodes du
côté non fonctionnel.
Lorsque des vertiges surviennent après une implantation
cochléaire, le clinicien s’interroge pour savoir si les troubles
décrits sont dus soit à l’évolution de la maladie otologique à
l’origine de la surdité ou soit à l’implantation cochléaire.
Une corrélation n’a pas été établie entre les modifications
vestibulaires et les vertiges ressentis après l’opération.
L’implantation cochléaire peut provoquer une altération des
vestibules périphériques et une apparition des symptômes
des vertiges. Le taux d’altération vestibulaires ou d’apparition
de trouble de l’équilibre ou de vertiges reste  très variable en
fonction des publications. 
Le mécanisme par lequel l’IC altère le vestibule demeure
difficile à expliquer ; plusieurs auteurs donnent des
hypothèses différentes de survenue. Le saccule (de 45 % à
5 % des séries de la littérature) reste le plus fréquemment
endommagé suivi de l’utricule et des canaux semi-circulaire
(moins de 5 % des cas). Tien HC & all évoquent la possibilité
que l’insertion des électrodes dans la cochlée durant l’IC 

provoque des dommages morphologiques dans le vestibule.
D’autres auteurs parlent de l’effet de labyrinthite séreuse
aiguë due à l’ouverture de la cochlée pour le passage du
porte-électrodes ou à une perte de liquide contenu dans
l’oreille interne ou à une réaction à un corps étranger. L’effet
de  la stimulation vestibulaire électrique par l'implant sur le
vestibule a été  également évoqué.
Comme nous l’avons vu, si un trouble de l’équilibre survient,
l’organisme a les moyens de compenser le déficit
d’informations venant de l’oreille interne en développant ses
capacités d’adaptation visuelle (bien regarder, éclairage++) et
somesthésique (capteurs situés dans les muscles longs :
bonnes chaussures,…). C’est la raison pour laquelle, une fois
le diagnostic établi, nous vous orientons vers un
kinésithérapeute spécialisé ou nous vous demandons de faire
seul des exercices de rééducation. Il faut réagir et entraîner le
cerveau à fonctionner différemment pour retrouver les
capacités à bouger, marcher, danser…..
L’équilibre s’auto-entretient, il faut se motiver pour maintenir
une activité physique raisonnable.

C. PONCET WALLET ; L. BLEXMANN
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A la lecture de l’article de Madame Poncet  sur les vertiges et
pertes d’équilibre j’ai demandé à mon kinésithérapeute  qui
pratique le kinésithérapie vestibulaire de nous écrire un article
à ce sujet. Je précise que je suis sujet aux pertes d’équilibre et
vertiges depuis mon enfance et que c’est seulement à la suite
de mon implantation que j’ai pris connaissance  de l’origine de
ces problèmes. 

Alain Lorée

Une récente méta analyse juge l’effet de l’implantation coch-
léaire sur la fonction vestibulaire très difficile à objectiver. Cer-
tains tests sont très déficitaires mais parfois sans
retentissement sur la qualité de vie (1). Cependant, il arrive
que certains patients implantés se plaignent de troubles de
l’équilibre. La kinésithérapie vestibulaire peut alors après un
interrogatoire et quelques épreuves préliminaires proposer des
exercices visant à améliorer la fonction d’équilibration. 

Tout d’abord l’interrogatoire des patients doit cerner les cir-
constances de la gêne ressentie : lors de mouvements rapides
de tête, lors de marche à l’extérieur, dans les grandes surfaces
et autres lieux de chalandises. Il existe des questionnaires
comme le DHI (2) ou l’EEV (3) qui permettent de quantifier
cette altération de la qualité de vie.

Lors du bilan du kinésithérapeute, les tests pratiqués aux pa-
tients vont s’attacher à évaluer les deux grandes fonctions de
l’activité vestibulaire que sont la stabilisation de l’image et la
stabilisation du corps. Les tests pour l’évaluation de stabilisa-
tion de l’œil lors des mouvements de tête vont du plus lent au
plus rapide en commençant par des tests sur fauteuil rotatoire,
puis des tests en secouant la tête. La vidéonystagmoscopie
grâce à l’éclairage infra-rouge permet d’observer la réponse
des yeux aux différentes stimulations. Pour les vitesses plus ra-

pide, l’obscurité n’est plus né-
cessaire et au-dessus d’une vi-
tesse de tête supérieur à 150°/s
le vidéo head impulse test est
l’outil de choix pour observer
une anomalie de fonctionne-
ment de ce réflexe de stabilisa-
tion de l’œil appelé réflexe
vestibulo-oculaire. L’oreille in-
terne est un capteur capable de
percevoir la gravité terrestre,
c’est notre fil à plomb naturel.
Elle informe en permanence le
cerveau sur l’inclinaison ou non de la tête et du corps.   La sta-
bilisation du corps est quantifiable par l’utilisation de plate-
forme de posturographie. On demande au patient de garder

son équilibre dans différentes
conditions : yeux ouverts ou
yeux fermés sur sol stable ou in-
stable, décor mouvant ou non.
Les réponses de cette posturo-
graphie permettent de définir
non seulement grace à une
norme, la présence d’une insta-
bilité mais aussi le type d’insta-
bilité afin de déterminer la
meilleure rééducation à suivre. 

Les techniques rééducatives
sont nombreuses et doivent
s’adapter non seulement aux
doléances des patients mais
aussi à leurs capacités à répon-

La  kinésithérapie vestibulaire

IV.  CHRONIQUE MÉDICALE

V.  CES SPECIALISTES A NOTRE ECOUTE



V.  CES SPECIALISTES A NOTRE ECOUTE

23

dre à de nombreuses stimulations destinées à contraindre les
centres supérieurs à retrouver ou à optimiser la réponse vesti-
bulaire. Le travail de l’oreille interne à ceci de particulier que
nous n’avons pas tous les mêmes capacités à gérer ses stimu-
lations, et le kinésithérapeute doit rester très attentif à l’appa-
rition de nausées ou de fatigue brutale. 

La stabilisation de l’image peut être rééduquée à partir d’exer-
cice de rotation sur un fauteuil à vitesse très lente avec une
cible embarquée ou plus rapide avec une cible fixe sur un mur.
Les exercices à haute vitesse font appel à des outils permettant
de développer l’acuité visuelle dynamique. C’est un appareil
composé d’un capteur de vitesse sur la tête, d’un logiciel qui
affiche des lettres, des images ou des mots que le patient doit
faire apparaitre et reconnaitre dans un mouvement rapide de
tête. Pour la stabilisation du corps, pour obliger le cerveau à
n’utiliser que la fonction vestibulaire les exercices doivent se

faire yeux fermés ou yeux trompés
(en fait on trompe le cerveau). Les
yeux voient défiler des points lumi-
neux (stimulation optocinétique) ou
des images virtuelles dans un casque
de réalité virtuelle, le patient doit
rester immobile et se concentrer sur
les informations données par son
oreille interne et les capteurs des
membres inférieurs. On peut aug-
menter les difficultés des exercices
en déséquilibrant le patient de façon

imprédictible sur les plate-formes il
ne reste alors que la fonction vesti-
bulaire comme seul repère. 

Le kinésithérapeute vestibulaire
doit être formé à l’utilisation des dif-
férentes techniques. Il doit être ca-
pable d’évaluer puis de proposer
des exercices de difficultés crois-
santes en n’oubliant pas que chaque
patient est unique, que la rééduca-
tion est une rééducation neuro-sen-
sorielle et que son action ne doit
jamais devenir iatrogène. Quant au
patient, il doit se prendre en charge,
optimiser les séances de rééducation en bougeant, sortant
marchant le plus possible à l’extérieur ou en faisant des exer-
cices comme le Taï Chi.

Eric BLIN, kinésithérapeute

1) Ibrahim, I., da Silva, S. D., Segal, B., & Zeitouni, A. (2017). Effect of cochlear
implant surgery on vestibular function: meta-analysis study. Journal of Otola-
ryngology - Head & Neck Surgery, 46, 44. http://doi.org/10.1186/s40463-017-
0224-0
2) Dizziness Handicap Inventory : version française en ligne : https://www.at-
lasmedic.com/documents/fr/Protocoles%20et%20guides/5-DHI%20/
5-DHI_FR.pdf
3) Echelle européenne des vertiges : [The European Evaluation of Vertigo (EEV)
scale: a clinical validation study].

Nicolas, un grand jeune homme, calme
et souriant, nous arrive de Nantes où
son père fut l’un des premiers audio-
prothésistes à s’installer dans cette
ville. La route de Nicolas semble toute
tracée car il est avant tout un scienti-
fique. Il est particulièrement attiré par
ce qui touche au son. Après le bachot,
une petite hésitation : sera-t-il audio-
prothésiste, ingénieur du son ou lu-

thier ?  Le choix se fixe rapidement sur la première hypo-
thèse, il n’en abandonne pas pour autant la deuxième. Il
adore la musique classique et appartient à l’orchestre du
18ème arrondissement de Paris où il joue du violon. Il est
d’ailleurs en train de fabriquer son propre violon qui, actuel-
lement, sèche sous des lampes spéciales dans son bureau
afin de laisser au bois la possibilité de laisser ressortir ses
couleurs chaudes ! 

Mais il faut revenir à l’audioprothésiste diplômé qui travaille
dans un grand laboratoire spécialisé dans les problèmes d’au-
dition. Nicolas a la chance de faire la connaissance de l’im-
plant cochléaire par l’intermédiaire du Docteur Yves Ormez-
zano qu’il tient en haute estime : ‘il m’a tout appris’ dit-il ; et
maintenant Nicolas vient régulièrement à l’Hôpital Rothschild
un matin par semaine pour prendre en charge des réglages
(et une autre fois, il règle des implants à l’hôpital Necker En-
fant malade.

Il nous explique avec passion, combien il est intéressé par les
différentes méthodes utilisées pour réussir un réglage selon
la personne avec qui on se trouve. Avec des adultes, il faut
savoir établir un certain contact pour saisir les nuances à mo-
difier. Avec les enfants, Nicolas met au point dans son labo,
toutes sortes de jeux qui permettront d’arriver à une même
conclusion. L’amélioration de ces méthodes est un travail de
chaque jour. 

Il faut penser aussi aux patients qui ont conservé une pro-
thèse d’un côté en ayant un implant de l’autre. ‘il peut exister
une synergie, dit Nicolas, entre les sons perçus par une
oreille ou par l’autre qu’il faut savoir développer, le réglage
d’un implant doit souvent tenir compte de cette situation’. 

Pour mieux connaître Nicolas Sadoc, il faudra aussi savoir
qu’il part régulièrement en mission humanitaire pour donner
un peu d’aide à l’association : Enfants sourds du Cambodge. 

Avec son épouse qui a les mêmes goûts que lui, il aime par-
courir le monde. Nous en profiterons bientôt grâce à une ex-
position qu’ils préparent pour nous et … d’autres dans le hall
de l’Hôpital Rothschild du 14.12.2018 au 20.01.2019

Il y a enfin, pour se détendre, le surf sur nos côtes du sud-ouest. 

Mais, je n’ai pas fini : Au moment où nous finissions cette en-
trevue, il y avait une petite fille de 8 mois à aller chercher à la
crèche, l’une des plus belles choses du monde !

H.B.

Nicolas Sadoc 



24

La suède est un pays nordique de 10 millions d’habitants
dont environ 10.000 sourds profonds, le nombre de malen-
tendants n’est pas chiffré.

Les statistiques montrent qu’au 1er janvier 2015 : 
- 1063 enfants sont porteurs d’implant cochléaire dont 490

sont implantés des deux oreilles. 61 ont été réimplantés.

- 2215 adultes sont porteurs d’implant dont 215 bilatéraux,
63 ont été réimplantés. 

La réimplantation est due à une défaillance médicale ou tech-
nique, généralement une défaillance technique. Les implants
peuvent durer plus de 30 ans. Un enfant qui reçoit un im-
plant à l’âge de 6 mois devra probablement être réimplanté
deux fois dans sa vie.  

C’est en 1991 qu’un premier enfant a reçu un implanté coch-
léaire. Les scientifiques sont bien d’accord maintenant pour
reconnaître que l’implant cochléaire est l’une des plus
grandes réalisations technologiques des temps modernes
pour recréer l’audition. Beaucoup ne croyaient pas que les
enfants sourds pourraient développer la parole. 

L’éducation des sourds en Suède. 
En Suède, le sourd est présenté comme appartenant à une
minorité culturelle accepté dans sa différence, sa langue ma-
ternelle est la langue des signes qui a été reconnue comme
première langue depuis 1981.  A cette époque, tout était mis
en place pour que les enfants déficients puissent grandir et
s’épanouir normalement. L’éducation des enfants sourds
était 

réellement bilingue,  dans les écoles, on enseignait la langue
des signes et le suédois écrit pour l’enfant sourd, un  profes-
seur connaissant la langue des signes était à leur disposition. 

Les parents d’enfants sourds connaissaient tous, à quelques
exceptions près,  la langue des signes. Les parents suédois
pouvaient recevoir un financement de l’état pour cesser leur
travail durant six mois afin d’apprendre intensivement la LS.
La Reine Sylvia connaît la LS et soutient activement la Re-
cherche.  

Aujourd’hui, avec l’implant cochléaire, les enfants ont un dé-
veloppement normal du langage et d’autres besoins éducatifs
spéciaux à l’école tels qu’un soutien personnalisé, système de
microphone et un bon environnement sonore. Ils vivent dans
un environnement linguistique normal et n’ont plus besoin
de la Langue des Signes.  

A la sortie du Lycée, pratiquement tous les élèves sourds sa-
vent lire et écrire correctement. Ils obtiennent des résultats
équivalents aux étudiants entendants suédois. De plus, ils
ont la même égalité de chance en matière d’emploi.  

En Suède, il y a de nombreux sourds diplômés et quelques
professeurs d’université. La langue des signes est reconnue
une langue nationale. La formation de base en langue des
signes dure deux ans, plus deux ans pour recevoir un diplôme
d’interprète de base. Pour devenir interprète à l’université, il
faut encore étudier deux ans la langue des signes et le niveau
est très strict. La Suède est le premier pays qui a ouvert une
chaire de LS à l’Université.

Au Nord : l’implantation cochléaire en Suède 

Mes enfants habitent en Suède d’où l’idée m’est venue de chercher ce qui se faisait dans ce pays pour aider
les sourds et malentendants. 



Les élèves entendants qui souhaitent continuer vers une car-
rière sociale ont la possibilité de choisir la langue des signes
comme deuxième langue vivante, un choix qui n’est proposé
aux élèves sourds français que depuis 2007. 

En France, les sourds ayant un diplôme d’études supérieures
sont rares. Peu d’écoles enseignent la Langue des Signes
Française (LSF), le Langage Parlé Complété (LPC), est ensei-
gnée seulement dans des écoles spécialisées. Priorité à la vo-
calisation. 

La loi du 18 janvier 1991, titre III, Art. 33 stipule : « Dans
l’éducation des jeunes sourds, la liberté de choix entre une
communication bilingue – LSF – et une communication orale
est de droit ».  

En France, le nombre de chômeurs est de 39 % environ chez
les sourds, 4 fois supérieure à la moyenne nationale. En
Suède, le taux de chômage chez les sourds est quasiment le
même que chez les entendants.  

Organisation et financement en Suède.
En Suède, tous les soins de santé sont financés par les impôts
et, par conséquent, personne ne paie sur ces fonds privés. 

La santé auditive est du ressort des centres auditifs rattachés
aux hôpitaux publics. Des médecins et des audiologistes tra-
vaillent dans ces centres.

Les listes d’attente sont règlementées par la loi suédoise des
soins de santé qui indique que le district est responsable de
recevoir le patient dans un délai de trois mois et le traite-
ment doit commencer dans les trois mois maximum suivant
cette consultation.

Il existe des cliniques privées ou des professionnels privés
que des patients déficients auditifs peuvent consulter mais ils
assument la totalité des frais. 

Type d’aides auditives. 
L’appareil auditif dépend des besoins de l’individu. Il peut
choisir entre une sélection limitée des appareils courants : les
contours d’oreille et les intra-auriculaires. Les aides auditives
à ancrage osseux. 63 % des patients ont reçu une aide audi-
tive en Suède en 2010.

Tous les enfants entre l’âge de 5 mois et 18 ans, qui ont be-
soin d’un implant cochléaire (ou deux) le reçoivent. Les cri-
tères de fonctionnement du dépistage de la surdité chez les
bébés a développé le diagnostic précoce de la perte auditive
et les besoins.

Les adultes peuvent recevoir un implant quel que soit leur
âge si leur perte auditive est d’environ 70/80 décibels jusqu’à
85/90 ans, il s’agit alors de personnes âgées présentant une
déficience auditive progressive. Il est important pour les pa-
tients de recevoir une éducation des sons et de la parole. 

Les associations de sourds suédoises sont des institutions im-
portantes. 

Cet article a été écrit à partir d’informations tirées de l’Asso-
ciation Barnplantorna  (Agence nationale des enfants et
adultes appareillés et implantés] située à Goteborg. 

Des sites web ‘les sourds en Suède’ – Sourds : Suède et
France en quelques chiffres. 

La SDR (Fédération Nationale des Sourds en Suède) créée en
1922, est très active. Les chiffres parlent d’eux-mêmes. 45 %
des sourds suédois adhérent à la SDR (1 % en France adhère
à une association). Le taux d’engagement démontre la solida-
rité des sourds en Suède.  

Ginette Chantrel

Au Nord : l’implantation cochléaire en Suède - suite
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Bénévolat et AP-HP » : 
les associations et les représentants des usagers au cœur de la qualité de vie à l’hôpital

Le 12 décembre s'est déroulée, à l'Université Pierre et Marie Curie, la journée annuelle de la Direction des pa-
tients, usagers et associations consacrée cette année au bénévolat. Cette rencontre a permis aux 200 participants
(bénévoles associatifs, représentants des usagers, cadres hospitaliers, soignants, médecins, etc.) d’échanger sur
l’évolution du bénévolat et des modalités de l'engagement associatif. 
En introduction, Axelle Brodiez-Dolino, historienne au CNRS, a dressé un état des lieux du bénévolat associatif en
France* et Hubert Pénicaud, vice-président de France Bénévolat, s’est exprimé sur l’engagement bénévole associa-
tif pour une citoyenneté active. 
Le Pr Serge Herson, médiateur médical à l'hôpital de la Pitié-Salpêtrière, a présenté les enquêtes qui ont été me-
nées auprès des bénévoles et des professionnels de l’AP-HP*. Ces résultats montrent combien les 6 000 bénévoles
et associations agréées par l’AP-HP jouent un rôle essentiel au sein de nos établissements en apportant aide, sou-
tien, rupture d’isolement par un accompagnement utile et rassurant. La matinée s'est achevée par l'intervention
du Dr Anne Gervais, vice-présidente de la commission médicale d'établissement de l'AP-HP sur « Soignants, béné-
voles : une convergence de lieu, d'engagement et de valeurs ».
Les débats ont mis en lumière la contribution des bénévoles et des représentants des usagers en lien avec les pro-
fessionnels à la progression constante de la qualité de vie à l’hôpital des patients et proches accueillis à l’AP-HP. En
conclusion de la journée, le Directeur général a réaffirmé son souhait que les hôpitaux de l'AP-HP continuent à ac-
cueillir les associations reconnues comme des acteurs à part entière de la communauté hospitalière comme cela
est réaffirmé dans Le Manifeste des Valeurs de l’AP-HP et que leur présence soit mieux valorisée au sein des éta-
blissements.
Pour en savoir plus, lire le livret de la « Journée Bénévolat » : Paroles d'experts*.

* voir site AIFIC



VI.  LE COIN DES FABRICANTS

 

La solution bimodale  
Naída Link
La combinaison de l’aide auditive Phonak Naída Link TM  et 
du processeur de son Naída CI d’AB permet à un utlisateur 
d’entendre plus aisément.

• Aisance d’écoute
Façon naturelle de combiner une aide auditive et un implant cochléaire

• Aisance d’utilisation 
Fonctionnalités automatiques améliorant la compréhension dans le bruit

• Aisance de communication 
Entendez tous les sons dans vos deux oreilles 

• Aisance de connexion

Utilisation d’un appareil Naída CI dans une oreille 
et d’une aide auditive dans l’autre oreille.

AB – Une marque Sonova

Si vous recevez un implant cochléaire dans une oreille, 

Utilisation d’un implant cochléaire dans une 
oreille, quand l’autre oreille n’entend peu ou pas 

La solution  
Naída Link CROS
Utilisation d’un appareil Phonak Naída TM Link CROS pour 

pouvoir entendre dans toutes les directions.

permet de mieux entendre.

 ©2017 Advanced Bionics AG et ses filiales. Tous droits réservés.

Si vous recevez un implant cochléaire dans une oreille, 

 

  

 
 

 
 

 
 

 

 
 

  

 

Si vous recevez un implant cochléaire dans une oreille, 

 

  

 
 

 
 

 
 

 

 
 

  

 

Si vous recevez un implant cochléaire dans une oreille, 

 

  

 
 

 
 

 
 

 

 
 

  

 

B – UA
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Pod de programmation sans fil, logiciel de réglage NFS avec interface tactile,  logiciel 
clinique Cochlear 220 Data Viewer, Cochlear introduit de nouvelles solutions sans fil 
True Wireless™ pour un suivi auditif à la pointe de la technologie. 
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MED-EL  
VOUS SOUHAITE  
DE BELLES FÊTES !
Fin d’année en musique :  
la playlist Spotify « Spécial  Fêtes » est toujours 
disponible pour rendre vos fêtes enchantées !

spécialement pour les porteurs d’implants cochléaires (IC).

Découvrez ou re-découvrez 24 titres adaptés pour l’écoute avec un 

Holidays ». Vous pouvez choisir de vous abonner aux playlists 

playlist « MED-EL Music for Cochlear Implants ».

Service après-vente MED-EL

prévu des activités 

audio processeur 
des chutes 
éventuelles avec 
des accessoires de 
maintien adaptés.

 

 
n’oubliez pas d’enlever d’abord l’oreillette !  
Suivez ensuite les indications qui vous sont fournies  

Avertissement important :

Cette liste a été créée pour l’écoute individuelle des porteurs d’implants 

cochléaires. Spotify ne fournit pas les droits pour diffuser de la musique 

contrôle parental pour éliminer les chansons incluant des paroles ou 

contenus pouvant être offensants. 



Boutique en ligne –
Oticon Medical

Commandez en ligne 24h/24 et 7j/7 tous vos accessoires et piles pour vos 
systèmes d’implants cochléaires* Oticon Medical, depuis votre PC, votre 
smartphone ou votre tablette. 

Créez votre compte dès aujourd’hui pour accéder au catalogue complet 
des accessoires disponibles pour votre système d’implant cochléaire*,  
passez vos commandes et bénéficier d’un ensemble de services en ligne :
 

*Boutique en ligne réservée aux utilisateurs de processeurs de son Neuro One  
et Saphyr® SP neo collection, sauf achat de piles (ouvert à tous, sans création de compte). 

https://shop.oticonmedical.com/fr 

Nouveau

www.oticonmedical.fr



Permanences AIFIC à l’hôpital Rothschild : 
Bureau de la MIS, situé dans le hall d’accueil de l’hôpital
Alternativement les lundis ou mardis de 11 heures à 14 heures (sauf jours fériés et juillet/aout). Voir site www.aific.fr pour les dates.

Rencontres AIFIC
Dans les locaux de l’IFIC : le 1er mardi de chaque mois de 14 heures à 17 heures,
(sauf jours fériés et juillet /août)
voir affichage à la MIS, renseignements sur www.aific.fr ou aific.@orange.fr)

Consultations ORL- CRIC : 
- surdité, acouphènes, vertiges, Centre de Référence des Implants Cochléaires -
Pour prendre rendez-vous :
Site internet : http://orl-rothschild.aphp.fr
E-Mail : secretaire.cric@rth.aphp.fr
Tel : 01 40 19 36 61 / 01 40 19 36 90
Fax : 01 40 19 36 59

Coordonnées de l’AIFIC :
Siège social : Hôpital Rothschild, 5 rue Santerre, 75012 PARIS
Adresse postale (pour toute correspondance) :  3bis rue de Groslay, 95690 FROUVILLE 
Adresse e-mail : aific@orange.fr
Site internet : www.aific.fr

Coordonnées de l’IFIC :  
La Deauvillaise - Hôpital Rothschild
5 rue Santerre 75012 PARIS
e-mail : ific@wanadoo.fr
tél : 01 53 24 24 40
fax : 01 53 24 18 68
Les bureaux sont ouverts : Du lundi au jeudi de 9h30 à 13h00 et de 14h00 à 17h30, 
le vendredi de 9h à 17h.
site internet : www.implant-ific.org/

Pour contacter l’assureur :
ALLIANZ PAU-VERDUN 
32 rue de Liège, 64000 PAU
tél. : 05 59 27 81 30  
e-mail : pau.verdun@allianz.fr
Permanence téléphonique : mardi, mercredi et jeudi de 13h à 17h, lundi et vendredi de 9h à 17h non stop.

Attention :
En cas de dommage adresser une déclaration écrite à l’agence dans les 5 jours :
-  par courrier,  par fax ou par mail (si la signature du document est possible !) 

IX.  INFORMATIONS PRATIQUES

Ont participé à la rédacton de ce journal :
Heĺeǹe Bergmann, Ginette Chantrel, Martine Dupuis, Jean-Pierre Gauyacq, Fred́eŕique Granier, Alain Loreé. 

Publication semsestrielle. Ce numéro a été imprimé à 400 exemplaires.
Directeur de la publication : Alain Lorée 

ISSN : 2275-525X



Merci d’adresser vos courriers à l’adresse postale suivante :
Alain LOREE – Président de l’AIFIC, 3 bis, rue de Groslay  95690 FROUVILLE

Siège social : 
Hôpital Rothschild – 5 rue Santerre  75012 PARIS
Association Loi de 1901, N°W771000663 - SIRET 513 558 312 00015

IFIC

MIS

Nos partenaires : 

        
             

   
        

          

   


