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EDITORIAL

L'année 2016 nous a apporté plein de satisfactions dans les différentes actions et animations que nous avons
menées.

Au cours de nos permanences hebdomadaires et nos rencontres mensuelles, nous avons regu des candidats a
I'implant motivés et curieux et une fois implantés enthousiastes. C’est pour nous une motivation pour continuer
dans cette approche.

Les sorties culturelles et le café littéraire sont sur la méme ligne et permettent a chacun de se retrouver dans
une ambiance sympathique et conviviale.

Le travail des délégués commence a porter ses fruits et confirme la nécessité d’étre présent partout oli nous
pouvons valoriser notre handicap.

Le site internet poursuit sa progression en nombre de consultations et demande de renseignements. Il offre
désormais un panel d’informations trés complet et s’enrichit de jour en jour.

Les actions diverses aupres des administrations et des lieux recevant du public se poursuivent malheureusement
avec des résultats mitigés. Les transports et les lieux culturels répondent a nos attentes, pour le reste c’est
inaccessible (en particulier pour les handicapés sensoriels).

L'année 2017, qui sera marquée par des événements politiques importants, le sera aussi, j’en suis persuadé,
trés riche dans toutes nos diverses activités pour la valorisation de notre handicap.

Je tiens a remercier, toutes celles et tous ceux (bénévoles) pour leur implication dans la vie de notre association
qui fait qu’elle est de plus en plus reconnue pour ses compétences, son dynamisme et sa réactiviteé.

A la lecture de ce bulletin, qui en est le témoignage du travail accompli, vous serez peut étre motivés pour venir
nous joindre a notre équipe.

N’hésitez pas, n’hésitez plus, nous vous accueillerons avec plaisir
Cordialement

Alain Lorée
Président de I'AIFIC

SUSD & BUCODES-SURDIFRANCE

FRAMNCE DES Projet CONNAISSENS : formation aux premiers secours accessible,
parcours d’exposition et animation autour des handicaps sensoriels.

Le Bucodes — Surdifrance sera pour un an partenaire du projet CONNAISSENS, porté par la Fondation
Harmonie Solidarité et réalisé par I'agence E&H Lab. Cette action comporte une formation PSC1 (premiers
secours), rendue accessible par BIM individuelles, une transcription simultanée et une sensibilisation au
handicap sensoriel aupres du grand public, a travers une exposition artistique. Ce programme ciblera une
quinzaine de villes partout en France de novembre 2016 a fin 2018. Aprées une premiere étape a Orléans,
cette action sera proposée a Annecy puis a Paris. Le Bucodes Surdifrance va faire le lien entre les
organisateurs de ce projet et les associations de son réseau qui souhaitent le promouvoir sur leur territoire et
y participer (en proposant accueil, informations, ateliers). Alain Lorée, Président de I'AIFIC et administrateur
du Bucodes, et Solene Nicolas, chargée de communication, sont en charge du suivi de ce partenariat.
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1. Salim

Le 4 mai 2016 restera une date essentielle dans ma vie.
Ce jour la on a procédé a I'activation de mon implant
cochléaire.

Nouvelles perceptions, des bruits difficiles a identifier,
ma voix me parait bizarre mais je réalise que je com-
prends mieux les paroles de I'ORL avec le sentiment d’un
effort moindre qu’avec les prothéses acoustiques. Le len-
demain une petite marche en forét va déclencher un
choc fantastique puisque je vais, apreés de longues dé-
cennies, réentendre le gazouillis des oiseaux !

Mais je vous propose de faire un retour en arriére et dé-
rouler le film de mon « parcours » de malentendant.

J'ai été normo-entendant pendant mon enfance et mon adoles-
cence. A I'age de 23 ans je ressens les premiéres difficultés a enten-
dre. Tendance a augmenter le volume de la télé. J'ai du mal a
comprendre, surtout en milieu bruyant. J’ai également des acou-
phénes. Les 2 médecins ORL que je consulte, ne prennent pas la me-
sure de la gravité de ma difficulté auditive, et me rassurent
vaguement en me recommandant d’éviter les discotheques et la pra-
tique de la chasse ! C'est facile je ne suis pas chasseur !

En 1986 des amis me parlent du Dr Larger ORL, qui sera le premier a
me faire passer un audiogramme complet. Le diagnostic d’une hypo-
acousie bilatérale sévére nécessite un appareillage des 2 oreilles. Ce
médecin est le premier a me proposer une solution a mon handicap.
Que de temps perdu ! Je suis appareillé en mai 1986. J'entends et
comprends mieux mais je ressens toujours des difficultés en milieu
bruyant.

Mon parcours professionnel s’est fait dans la branche commerciale
de 1983 a 2014.

Ce métier imposait une communication et une réactivité perma-
nentes. J'ai réussi ce parcours grace a mes protheses, une sup-
pléance mentale importante et une combativité forte et constante,
malgré le stress et notamment la crainte de perdre mon travail. Jai
veillé a renouveler mes prothéses régulierement afin de bénéficier
des évolutions technologiques, mais je ressentais toujours un
manque de compréhension et de discrimination des sons.

En 2005 je découvre a travers un reportage TV, les techniques de
I'implant cochléaire. Plusieurs médecins et audioprothésistes m’en
dissuadent.

En 2014 je fais part a mon ORL de mes difficultés grandissantes. Mon
audition s’est fortement dégradée et la lecture labiale m’est deve-
nue indispensable. Je fais répéter trés souvent et me sens beaucoup
moins sdr de moi. Mon ORL me parle de I'implant cochléaire et des
progrés réalisés ces dernieres années. Il me dirige vers le Pr Frachet a
I'hopital Rothschild qui aprés examens m’explique que mes pro-
theses acoustiques trouvent leurs limites.

Aprés avoir longuement réfléchi, échangé avec des personnes im-
plantées, consulté plusieurs témoignages, je décide au printemps
2015 de passer a I'implant. S'engage alors le long protocole d’exa-
mens pré-implant. Un neurinome décelé a l'oreille droite impose
I'implant a gauche et retarde I'intervention finalement programmée
au ler avril 2016. Elle se déroule dans les meilleures conditions a
I'hopital La Pitié-Salpétriere. Le réveil aprés anesthésie ne compte
pas parmi mes meilleurs souvenirs, ni les vertiges qui ont suivi pen-

dant une bonne quinzaine de jours. Mais j'avais été
prévenu.

Le mercredi 4 mai j'ai rendez-vous a I’hopital Roth-
schild pour I'activation de mon implant. Je suis accom-
pagné de mon épouse et sa présence est importante
pour cette étape cruciale. Jai jusque la fixé mes at-
tentes et mes espérances a un niveau modeste et rai-
sonnable en me référant aux témoignages d’implantés
qui soulignent la patience nécessaire de la rééducation
avant des résultats probants.

Premiéres impressions lorsque 'appareil fut « branché »:

Jentends d’abord comme un bruit de fond, un souffle. On m’explique
qu'il s'agit de bruits provenant du systéme de ventilation dans le pla-
fond. Jamais je ne I'aurais pergu avec mes protheses. Les sons et les
voix me parviennent de fagon métallique. La voix de mon épouse me
parait plus aigue que d’habitude. Cette particularité se vérifiera sou-
vent avec les voix féminines. Je passe des tests de compréhension
de mots et de phrases, lévres masquées. Je réalise presqu’un sans
faute ! Cela m’était impossible sans la lecture labiale.

Les jours qui suivent apportent leurs lots de nouveautés et de sur-
prises. Le bruit de I'eau du robinet, le crissement des pas sur le gra-
vier, le son des talons, le bruit des pneumatiques des voitures ou des
vélos sur la chaussée. Je peux suivre les informations sur I'autoradio,
en roulant méme fenétre ouverte. Je parlais des gazouillis des oi-
seaux en introduction de mon témoignage. Ce fut une véritable sym-
phonie. Je percois plusieurs nuances, des aigus, des stridents, des
mélodieux, des brefs, des longs... J'arrive méme a les localiser, entre
les proches et les lointains.

Lors de conversations, je réalise que je comprends mieux et a moin-
dre effort, je peux méme comprendre sans focaliser en permanence
mon regard sur les levres. Certains mots ou sons me posent encore
probléme mais je fais confiance au temps et au travail. Je ne parviens
pas encore a comprendre suffisamment la télévision et les sous titres
me sont nécessaires.

Je peux téléphoner sans accessoire. Je dois juste bien positionner le
téléphone sur le processeur. Je téléphone de facon relativement
confortable dans le calme. Moins facilement en environnement
bruyant.

Les bruits forts sont moins agressifs avec I'implant comparé aux pro-
théses acoustiques. C’est plus reposant.

Mes proches m’ont fait remarquer que I'expression de mon visage
est moins crispée qu’avant et ma voix plus posée.

Je dois encore apprivoiser mes nouvelles perceptions, apprendre a
identifier les bruits. Mon seul regret est de ne pas avoir bénéficié
plus tot de I'implant.

Puisse mon témoignage rassurer et conforter les candidats a I'im-
plantation, méme si chaque parcours est unique.

Je tiens a souligner I'accueil sympathique et tres précieux que jai
regu aupres des différentes associations (AIFIC, ARDDS, CISIC, IFIC...).
J'y ai rencontré des personnes bénévoles, a I'écoute, empathiques et
toujours disponibles. Sans chercher aucunement a orienter ma déci-
sion, elles ont pris soin de m’informer le plus objectivement possible.
Qu'elles soient chaleureusement remerciées pour leur aide.
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2. Une Québécoise a Paris

Voici un témoignage original.

Hélene DION(implantée cochléaire), visitant Paris se trouva fort dépourvue lorsque I'antenne
de son processeur défaillit. Elle chercha une assistance sur le site de I'AIFIC et la trouva. Apres
plusieurs échanges par mail 'antenne fut trouvée. Entre temps la régie qui gére les implantés
cochléaires au Québec avait envoyé l'antenne. Désirant maintenir le contact je lui ai demandé
de nous parler des IC au Québec.

AL

AVANT...

Jai 19 ans. Je m’en souviens comme si c’était hier. A coté de
moi, deux personnes me regardent avec surprise : « Mais tu
n’entends donc pas le sifflet ? » Non, je n’entends pas le
sifflet. On me teste, on me trouve une perte auditive assez
importante dans les fréquences hautes. Otosclérose
cochléaire (le terme du temps), qui évoluera certainement en
mal, on ne sait trop ni pourquoi ni comment ni quand.
Dégénérescence de la matiére osseuse dont est constituée la
cochlée, dégénérescence du liquide cochléaire entrainant des
dommages au nerf auditif, des deux on ne sait pas
départager la poule et I'ceuf. Le phénoméne s’observe
souvent chez les toutes jeunes femmes. Ca tombe bien, je
termine une maitrise en musique. La Régie de I'assurance
maladie du Québec (RAMQ), I'organisme qui administre les
régimes publics d'assurance maladie et médicaments, me
fournit gratuitement une prothese auditive. Puis deux. Je
deviens enseignante, malgré tout.

J'ai 27 ans, ma surdité progresse de plus en plus lentement,
je suis mariée. Fort désir d’enfant. Attention, dit I'ORL. Impact
hormonal probable. Tant pis. 1 enfant, zéro probléeme. A 30
ans, le désir d’enfant nous reprend. Maladie probablement
stabilisée dit 'ORL. Oh que non ! Au premier trimestre, je
percois la détérioration de mon audition de semaine en
semaine, j'envisage méme une IVG mais j'y renonce (je ne l'ai
jamais regretté une seule seconde).

J'ai 35 ans. Je quitte I'enseignement, je crée mon entreprise.
Je m’en tire assez bien, mon équipe s’occupe du téléphone.
Mes enfants grandissent. La vie est finalement assez simple.
Il fait beau dehors, il va neiger cet hiver, ma maman est
sourde. On ne me chuchote pas de petits secrets a l'oreille,
on me prend par la main et on m’entraine a I'écart. Mon
audition continue de se détériorer, c’est graduel, et je m’en
accommode. Je ne vais ni au cinéma ni au concert, j’évite les
rencontres avec beaucoup de gens (le bruit soutenu de
conversations animées m’étourdit, au point de ne pas
pouvoir prendre le volant). Je vis, somme toute, plut6t bien.

Pendant une dizaine d’années, je regois un traitement
expérimental. Je prends un supplément de calcium et de
fluorure, destiné a favoriser I'absorption du calcium. Chaque
nouveau pharmacien me regarde avec abasourdissement :
vous savez que c’est une dose de fluorure qui tue les rats ? Je
réponds que je ne suis pas un rat. Lexpérience prend fin,
c’est un échec, la matiére osseuse devient plus friable (deux
fractures, dans mon cas).

A plusieurs reprises, je m’informe a I'Institut Raymond-
Dewar, centre provincial montréalais : pourquoi pas un
implant ? Dans votre cas, ce serait contre-productif, me

répond-on invariablement. Votre facilité pour la lecture
labiale et votre degré de discrimination sont trop élevés. La
RAMQ remplace régulierement mes protheses, dont je ne
paie que les piles (déductibles de mes imp0ts, a titre de frais
de maladie). De plus, au terme de certains tests, j’ai droit a
un alléegement fiscal, la « déduction de personne

handicapée », qui réduit mes revenus imposables, et donc
I'impdt a payer (réduction variable, d’environ 1000 $ par
année, environ 720€). Je le répéte, somme toute, je vis plutot
bien.

J’ai 53 ans, je commence a faire de I'ostéoporose, je suis en
ménopause, on me prescrit la thérapie de substitution
hormonale. C’est un risque a courir. Je le cours. Mal m’en
prend. Ma discrimination fout le camp. Les choses se gatent
beaucoup.

J’ai 60 ans. Je ne comprends presque plus ce que me dit mon
mari, assis en face de moi. Le téléphone est un cauchemar.
Ma surdité est maintenant classifiée comme sévére dans les
deux oreilles. Pour cet anniversaire jalon, mon fils me
propose de payer pour toute notre famille des cours de
langage signé. Il a fait les démarches, je dois passer de
nouveaux tests. Et voila que la responsable de mon dossier
me dit : « Je vais maintenant vous dire un gros mot — et ce
gros mot, c’est “implant”. » Mon mari et moi échangeons un
regard, un sourire — non, ce n’est pas un gros mot. Quand ?
Comment ?

PENDANT...

Le Centre québécois d’expertise en implant cochléaire
m’inscrit sur sa liste de candidatures, avec prise en charge
par la Régie. J’en ai pour environ 18 mois d’attente. Tout se
fait quasi automatiquement et sans intervention de ma part.
Je regois des appels : madame Dion, étes-vous libre vendredi
dans trois semaines, pour votre rendez-vous pour un scan ?
Oui ? Parfait, vous serez attendue a 14 h 30, a telle adresse.
Audiologie, tests plus fins, base de référence pour le dossier
post-opératoire et la réadaptation. Vérification de mon crane,
radios, scans - jappréhende ceux-la : et si on allait constater
I'insuffisance de ma matiere osseuse, friabilisée par le
fluorure, vingt ans avant ? Cela ne se produit pas. Le
protocole des tests comprend méme une rencontre avec un
psychologue, ol on s’assure que je n‘attends pas de miracle
et que je ne nourris pas non plus de terreur secréte face au
changement qui m’attend. Je rencontre mon chirurgien, le Dr
Jacques Ferron, une sommité dans ce domaine, qui a
pratiqué plusieurs centaines d’implantations, un homme
dont le regard dégage une bonté bouleversante,
extrémement rassurante.
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J’ai 62 ans. Je suis opérée le 5 mars 2008, a I'Hotel-Dieu de
Québec (la ville), le seul centre hospitalier ol se pratique (a
cette époque) I'intervention au Québec (la province). On
m’implante un Harmony HiResolution (avec Fidelity 120),
fabriqué par Advanced Bionics. La RAMQ fait affaire avec
trois fournisseurs : AB, Cochlear et Medel (pour ce dernier, je
ne suis pas certaine). Le choix de I'implant se fonde sur des
considérations administratives (si c’est mars, c’est Advanced
Bionics). Lopération proprement dite dure un peu plus d’'une
heure et demie, y compris les vérifications (fonctionnalité des
électrodes, réponse du nerf auditif). A mon réveil, une
douleur fugitive a la téte, quelques légers vertiges. Sur une
échelle de 1 a 10, le malaise se situerait globalement sous le
degré 1.

Au lendemain de I'opération. Douleurs légéres fugitives, aucune
nausée, alerte et orientée. Sur cette photo, je rédige mon blogue.

Six semaines plus tard, un lundi matin, conformément au
protocole, j'entreprends le programme de rééducation.

Mme L., 'audiologiste responsable de mon dossier, installe
sur mon oreille le processeur de I'implant et le met en
marche. Je vois ses lévres bouger, je la vois expliquer quelque
chose a mon mari, puis je vois qu’elle me parle. Ce que
j’entends ressemble a des cui-cui. Pendant quelques minutes,
j’écoute ces cui-cui, sans trop comprendre ce qui se passe. Et
puis, je prends conscience que les cui-cui correspondent au
rythme des mouvements des lévres de Mme L. Soudain et en
quelques secondes, les cui-cui se transforment, deviennent
progressivement des sons de voix. Et puis des mots. Je
voudrais bien mentir pour les fins du récit et dire que je nai
jamais oublié ces premiers mots que j'ai compris grace a
I'implant, mais ce n’est pas vrai. Parce que ce fut graduel et
comme naturel.

Je passe la semaine en sessions d’apprentissage et de suivi,
soit a la clinique de I’hdpital, soit au centre de réadaptation.
On recalibre la programmation presque chaque jour, on me
teste pour suivre les résultats. Je dois tenir compte de mes
observations (manger une fraise ne fait pas le méme bruit
que manger une banane). A la blague, le premier jour, mon
mari s’est engagé a se faire couper la barbe « si ¢a marche, ce
truc-la ». Le mardi de la semaine suivante, je passe un
nouveau test d’évaluation globale. Quand elle en regoit les
résultats, Mme L., ravie et éberluée par la rapidité de ma
progression, communigque avec mon mari : « Monsieur

Gauthier, votre barbe est en grave danger ! » (Oui, il a tenu
parole.) Sans qu’on sache trop bien pourquoi, mon cas est un
des plus beaux « succes » de I'histoire de I'implantation
cochléaire au Québec. Une hypothese, sous toute réserve,
est le fait que porter mes protheses auditives sans arrét
aurait permis a mon systeme auditif de « rester en forme »
malgré les déficiences profondes.

Je rentre chez moi. Toujours automatiquement, j'ai été
inscrite a un programme personnalisé de réadaptation de
deux mois, CRDP (centre de réadaptation en déficience
physique) Le Bouclier, situé a environ une vingtaine de
minutes de mon domicile (¢a, c’est un hasard, ce n’est pas le
cas de toutes les personnes opérées). On me teste dans
différentes situations, notamment au téléphone. On vient
installer chez moi un téléphone adapté ainsi qu’un systeme
de contréle de I'environnement a signal lumineux
stroboscopique, comportant trois appareils relais qui
émettent des signaux d’alarme quand le téléphone sonne,
quand on sonne a la porte, quand le systeme d’alarme
incendie se déclenche.

Jai eu quelques difficultés. Javais lu que I'implantation
cochléaire avait des effets négatifs sur la discrimination des
sons, que certaines personnes étaient devenues incapables
de discerner, a I'audition de deux notes, si elles étaient ou
non de la méme hauteur (sol-sol par opposition a sol-ré). Des
mon retour, je suis allée faire mes propres essais au piano, et
constaté que certaines notes étaient mal pergues (par
exemple le sol 5 sonne faux, allez savoir !) Aussi, au début,
notamment, j'entendais ma propre voix comme dédoublée,
de I'extérieur mais aussi de I'intérieur, comme un écho. Apres
un voyage en avion, quelques mois plus tard, j’ai entendu des
sifflements et j’ai constaté une détérioration de ma
discrimination. On a re-calibré ma programmation.

Etre sourde et implantée. Faire de la musique. Oui, ¢a se peut.

APRES...

J’ai 63 ans, puis 64, puis 65, etc. 70 aujourd’hui. Au début, les
gens qui me connaissent s’émerveillent du changement. A
mesure, tout le monde s’habitue a la nouvelle moi. L'implant
cochléaire ne fait pas de miracle, il n’a pas transformé ma vie,
je demeure une personne malentendante, mais ma situation
est grandement améliorée.
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De nouveaux tests ont montré que, du point de vue des
regles fiscales, je reste admissible a la « déduction de
personne handicapée ». Je continue a avoir droit a une
prothese pour mon oreille droite, que je continue a porter
(contrairement a d’autres) par préférence personnelle, pour
la qualité du son. Dans les magasins, j'ai encore a expliquer
que je suis presque completement sourde, que j’ai un
implant cochléaire et une prothese pour m’aider mais que j’ai
besoin de voir pour entendre. Au téléphone, je continue a
demander qu’on me parle un peu plus fort et len-te-ment et
bien-claire-ment-comme-ga s’il vous plait. Les restaurants
bruyants restent un probléme. Dans les réunions familiales,
je continue a préférer m’asseoir a co6té de quelqu’un qui ne
se formalisera pas d’avoir a me répéter la remarque qui vient
de provoquer un éclat de rire général (je continue a rire en
méme temps que tout le monde — on verra aprés). Je ne vais
toujours pas au théatre ni au cinéma. Je ne regarde pas la
télé (j’en serais capable grace aux sous-titres, c’est purement
une idiosyncrasie).

En revanche, je me suis remise a jouer du piano et j'arrive
méme maintenant a travailler au mixage des chansons que je
compose. Et maintenant je chante juste ! Peu de temps apres
I'opération, alors que je fredonnais distraitement une phrase
musicale jouée a la radio, mon mari, les yeux dans I'eau, m’a
dit : « mais tu chantes juste | » La musique orchestrale reste
un défi (surtout la grande musique symphonique, encore un
magma sonore) mais est redevenue plus accessible. Une
stagiaire en audiologie a été éberluée de m’entendre discuter
de telles améliorations : dans ses cours, on lui avait appris
que I'implant cochléaire a peu d’effet sur la discrimination
musicale. Je participe a de nombreux ateliers d’écriture
musicale — je m’y présente toujours avec mon petit laius,
mais il reste que cette participation m’est devenue possible.

Au Québec, I'implant cochléaire est une réalité connue du
public. Un couple de populaires vedettes du monde du
spectacle a eu deux enfants sourds-nés, qui ont été
implantés. Quand je parle de mon implant, les gens
demandent souvent : « Comme les enfants de René

Simard ? » J'ai débité mon laius un peu plus fort etc. toute ma
vie (remplagant auparavant un implant et une prothése par
deux protheses, bien s(ir) et dans presque 100 % des cas, la
réponse a été : « oh, désolée, dites-le-moi si je parle trop
vite ». Je peux compter sur les doigts d’une seule main (et il
en reste) les cas de personne agacée ou impatiente qui
refuse de me parler (dont, incroyablement, une vieille
religieuse qui m’a un jour lancé « faites donc appeler
quelgu’un qui comprend quelque chose ». Ca ne s’invente
pas et apres, on en rit.)

Le programme de I'implant cochléaire est entierement
gratuit. On calcule, en gros, qu’une implantation, ses
préparatifs, 'opération elle-méme, son suivi, colite au trésor
québécois environ 100 000 $ (soit environ 72000 €). Le
processeur de I'implant ne m’appartient pas et a ma mort,
ma succession devra le rendre (mais on ne retirera pas
I'implant proprement dit sur mon cadavre — hi hi !) Toutes les
réparations sont prises en charge par la clinique, il suffit
d’appeler la responsable. Au début, j’ai souvent eu des
difficultés avec I'antenne : j’en recevais une neuve le

lendemain de I'appel, je retournais I'ancienne, tout cela —
méme cela — aux frais de la clinique. Si je perds ou me fais
voler le processeur ou encore si une négligence de ma part le
rend inutilisable (on rapporte quelques cas d'immersion, par
distraction), je devrai payer 1000 $ (environ 600 €) pour
qu’on me le remplace. Comme je fais partie de 'Association
des implantés cochléaires du Québec, un regroupement
d’entraide qui propose des activités de divertissement et de
I'aide financiére, ces frais seraient ramenés a Il y a quelques
semaines, alors que j’étais en voyage en France pour encore
trois semaines, le fil de I'antenne s’est rompu (trois semaines,
en voyage, sans processeur ? J’en pleurais.) C’était un
vendredi. La clinique a fait des pieds et des mains pour
m’aider et j'ai recu la piéce le mercredi suivant (si ce n’avait
été des lenteurs de FedEx, je l'aurais regue le lundi).
D’ailleurs, je tiens a remercier I'AIFIC, avec qui j'ai alors
communiqué, affolée et en détresse, et ol on m’a fort
gentiment et rapidement conseillée.

Quand j’ai été implantée, on nous expliquait que le
programme québécois ne couvrait qu’une implantation, la
double implantation étant réservée aux aveugles. L'opération
ne se faisait pas en clinique privée. Depuis, le programme a
été élargi et I'équipe de direction m’a proposé une deuxieme
implantation. J’hésite beaucoup. Mon oreille non implantée
joue un trés grand role dans la perception et la discrimination
musicale ; jouer du piano dans mon salon sans ma prothese
équivaut (presque) pour moi a tapocher sur un clavier placé
dans une fabrique de chaudrons. La deuxieme implantation
n’est pas dans mes projets immédiats.

Cependant, si la premiére implantation comme telle était a
refaire, le referais-je ? Sans hésitation : oui, un zillion de fois oui.

Si vous m’avez lue jusqu’ici et si mon récit a suscité intérét ou
amusement, je vous signale que j'ai tenu un blogue sur mon
expérience. Il se trouve ici :

http://eylenn.blogspot.ca

J’ai 70 ans. Somme toute, je vis tres tres bien.
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Claudine Tonnevy

Claudine, infirmiere au CRIC, respire la joie de vivre.
Pourtant pour arriver a 55 ans au poste qu’elle oc-
cupe maintenant, elle a du passer par de multiples
étapes plus ou moins faciles a franchir qui lui ont de-

mandé courage et ténacité.

Aide soignante en traumatologie, dans un Hopital de
banlieue, elle a été formée au métier d’infirmiere
en réussissant d’abord le concours d’entrée puis en
suivant les cours de I'école affiliée a cette époque a
I’"Hopital Rothschild. Elle intégra cet hopital et son

premier poste la conduisit en chirurgie vasculaire.

Il est impossible d’énumérer ici tous les services ou
Claudine a travaillé, ce qui fait d’elle une infirmiere
d’expérience. Mais il fallait aussi concilier famille et tra-
vail. Pour éviter la restructuration des hopitaux qui ris-
quait de I'envoyer en province, elle a choisi de tra-
vailler, pendant un certain temps, a I'Hopital des Gar-
diens de la Paix, dans le 13®™, Elle en garde un souvenir
nostalgique quand elle évoque la vie difficile de ces

fonctionnaires de police, si peu connus du grand public.

Et la voila de retour dans un hépital Rothschild tout

rénové. On cherche une infirmiere au CRIC, elle se

présente, est acceptée et sera formée principale-
ment par le professeur Frachet et le docteur Poncet-
Wallet. Elle s'occupe surtout des explorations
fonctionnelles, des vertiges, des PEA... Elle fait aussi
les pansements post opératoires et sert de secré-
taire a Monsieur le Professeur Frachet, lors de ses
consultations. « Ici, dit-elle, je me sens épanouie...,
le travail, I'horaire, 'ambiance et les collegues, tout
est parfait ». Cette appréciation est précieuse, car
Claudine au cours de ses pérégrinations dans le
monde hospitalier a vu bien des choses et sait de

quoi elle parle !

Pour conclure notre portrait, il faut ajouter que
Claudine est une sportive qui fait du Kung—fu deux
fois par semaine, elle est aussi une dame joyeuse
qui adore sortir avec son mari (30 ans de mariage et
2 grands fils) et ses amis. Elle projette pour cet hiver

un voyage a Cuba.

Nous lui souhaitons de bonnes vacances bien méri-

tées.

HB
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1. Uagenda du président ¥

COLLOQUE « RECHERCHE ET ACCESSIBILITE :
des applications pratiques dans les transports »
Délégation Ministérielle a I’Accessibilité (DMA), lundi 21 novembre 2016.

Ce colloque avait pour mission de nous informer sur toutes
les situations et les solutions pour améliorer I'accessibilité
des personnes aux transports, tous handicaps inclus.
Présentation

Pour élaborer un guide de l'accessibilité des ERP (Etablisse-
ments Recevant du Public) il est important d’établir le par-
cours des personnes dans les transports et particulierement
adapté a tous les handicaps.

Concernant les transports ferroviaires il est nécessaire de
normaliser les hauteurs de quai datant des anciennes compa-
gnies (5) qui partaient de Paris avant la création de la SNCF.
Un péle technologique des transports coordonnera le niveau
de normalisation et les nouvelles en découlant. Une étude de
flux des personnes et de leur parcours permettra de définir
des solutions optimales.

Droits Européens des passagers

(Convention européenne, UE N°.181.2011, CEN°1371/2007)
Le droit européen définira les conditions d’accés aux trans-
ports, la chaine de déplacement, I'acceés autonome, l'acces
des personnes handicapées.

Les passagers des transports ferroviaires, aériens et mari-
times auront tous les mémes droits (valides et handicapés
confondus). Il est clairement précisé que les voyageurs handi-
capés sont égaux devant les tarifs, aucune discrimination
n‘est tolérée (pas de supplément tarifaire, pas de refus de
transport).

Harmonisation de la signalétique pour I'information et le gui-
dage de voyageurs.

Numérique et informations voyageur : calculateur d’itiné-
raires et données d’accessibilité

La diversité des applications pour 'accessibilité et la commu-

nication numérique dans les transports nécessitent de trans-
mettre de plus en plus d’informations en temps réel. Le libre
acces doit y étre assuré pour les handicapés.
Actuellement il y a une disparité des initiatives dans ce do-
maine sans intermodalité entre les différents systémes.
Le but est de proposer des calculateurs d’itinéraires précisant
les difficultés en cours et tenant compte de la situation parti-
culiere du voyageur par la diffusion de messages d’alerte.
(Transmodel/cheminement accessible).
STIF, Syndicat des Transports d’lle de France
Evolution du calculateur d’itinéraire Vianavigo pour intégrer
I'accessibilité des transports.
Les objectifs principaux : mettre en valeur l'offre globale des
transports, diminuer I'impact des infrastructures, construire
une continuité du service en zone non dense, donner I'infor-
mation et accés a tous.
Lapplication Infomobi étant trop statique et peu mobile, fu-
sion avec Vianavigo qui permettra d’avoir un choix d’itiné-
raires optimal.
Le traitement de I'intermodalité des futures gares du Grand
Paris
Les gares du Grand Paris seront accessibles a tous les voya-
geurs et seront adaptées a la diversité du public. Lorganisation
des espaces, les parcours et I'architecture sont congus pour fa-
voriser un usage universel, par I'ensemble de la population.
Les différents équipements (points d’accueil et d’information,
vente de titres de transport, lignes de contréle, bornes d’ap-
pel...) sont facilement utilisables par tous les voyageurs,
grace a un design ergonomique. Plus d’infos sur
www.societedugrandparis

AL

Conseil départemental du Val d’Oise val
Projet Réseau Surdité Val d’Oise, le 29 et 30 novembre 2016.

Suite a la réunion du 12 avril 2016, il avait été proposé d’or-
ganiser des rencontres pour définir les orientations pour
2017. (Mise en ceuvre d’un réseau logo, colloque et mise en
place d’un Copil).

Au fils des discussions, il est apparu que ce réseau concer-
nait dans un premier temps les personnes sourdes pratiquant
la LSF et que les personnes devenues sourdes ou malenten-
dantes (DSME) étaient peu concernées. Toutes les activités

doise
= departemeant

culturelles et autres s’dressaient essentiellement aux per-
sonnes sourdes.

Comme beaucoup de départements I'accessibilité des DSME
n’est pas assurée voire inexistantes pour les établissements
recevant du public (ERP, publique ou privé). Nous avons évo-
qué ce sujet sans succes.

Pour nous ce projet ne peut étre viable que si I'accessibilité
est garantie dans tous les lieux publics et privés.

AL
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Conseil Départemental de Seine Saint-Denis
Mise en place du Conseil Départemental
de la Citoyenneté et de ’Autonomie (CDCA).

Réunion du mardi 6 décembre 2016.

LAIFIC, depuis juillet 2016, est membre du Conseil
Départemental Consultatif des Personnes Handicapées
(CDCPH) pour le département de Seine Saint-Denis.

Suite a l'article 81 de la loi d’adaptation de la société au
vieillissement et décret n°2016-1026 du 7 septembre 2016, il a
été décidé par le Conseil départemental de la mise en place du
Conseil Départemental de la Citoyenneté et de I'Autonomie.

L'objectif du CDCA est d’assurer la participation des
personnes agées (PA) et des personnes handicapées (PH) en

Seine-SainT-nems

impliquant les associations représentatives en travaillant sur
I'élaboration et la mise en ceuvre des politiques d’autonomie
et d’accessibilité dans le département au sein d’une instance

commune.

Au cours de cette réunion il fut mis I'accent sur le champ
large de compétences du CDCA et présenté les missions, la
composition et les modalités de désignation des membres, le
fonctionnement et le calendrier prévisionnel d’installation
(fin mars 2017).

AL

Département de la maitrise d’ouvrage des projets et de I'ac-
cessibilité (MOP.ACC)

Réunion chantier le 12 octobre 2016
Cette réunion s’articulait sur 3 thématiques :

*Protocole handicap de la RATP et exemple d’inclusion pro-
fessionnelle.

*Déploiement du projet « image » et son application en
terme d’exploitation.

*Résultats de I'enquéte concernant les BIM menée par I'Al-
FIC.

Protocole handicap

Comme toutes les entreprises en France, la RATP est soumise
a un quota de 6% de personnes handicapées dans ses effec-
tifs. Une mission handicap coordonne la mise en ceuvre de
cet accord afin d’atteindre ce résultat. Un plan de formation
particulier a été mis en place pour les salariés en situation de
handicap ainsi qu’un encadrement dédié. Des aménage-
ments, matériels, études ergonomiques spécifiques a chaque
handicap ont été pris en compte.

Au cours de cette présentation, nous avons eu le témoignage
d’une personne sourde qui a appris a oraliser et qui est arri-
vée en 2015 au service des ressources humaines. Interpréte
en réunion, elle utilise le systéeme de vidéo interprétation
TADEO qui est un outil de communication qui réduit son iso-
lement et lui permet d’échanger avec ses collegues.

Projet « Image »

La RATP met en ceuvre avec le projet « Image » les moyens
nécessaires pour développer une information évolutive et
adaptée aux différents usages, contextes et situations d’ex-
ploitations. Pour cela, il est donné une priorité a I'informa-
tion sonore et une réactivité le plus possible en temps réel.

RATP

RATP
Cette modernisation s'accompagne de nouveaux

écrans (3000).

En station, en entrée, a quai, en sortie (photos ci-dessous).
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Enquéte BIM

Les résultats de I'enquéte sur l'utilisation des BIM dans les
gares RATP et SNCF (voir article dans bulletin n°38 et sur
notre site www.aific.fr) ont été présentés lors de cette réu-
nion.

En conclusion nous pouvons faire le constat suivant : Les
agents de la RATP sont formés sur la BIM. S’ils ne sont pas
sollicités par les voyageurs, ils ne peuvent proposer ce ser-
vice car la déficience auditive est un handicap invisible.

Par contre il serait peut-étre nécessaire de rendre le logo de

I'oreille barrée plus visible.
AL




SENSGENE - Réseau Surdité 2016, SENSGENE

réunion du 14 septembre 2016, Hopital Necker Enfants Malades

Présentation de la Filiere SENSGENE * Plans d’actions de la filiere

- Développer les stratégies diagnostiques cliniques et mo-
Depuis décembre 2015, I'AIFIC fait partie du collége des asso- PP & & 4 q

. léculaires performantes.
ciations de la filiere SENSGENE. P

- Construction des bases de données SENSGENE :

Cette Filiere est dédiée aux maladies rares sensorielles et a participation active a la mise en place de la BNDMR

pour vocation d’animer et de coordonner les actions entre les (banque nationale des maladies rares), jonctions avec les

acteurs impliqués dans la prise en charge des maladies rares cohortes de patients.

sensorielles. - Création d’une plateforme nationale de coordination mé-
SENSGENE c’est 6 Centres de Référence des Maladies Rares dico-sociale autour des handicaps sensoriels.

(CRMR), répartis sur tout le territoire Francais. e Collaborations

- CRMR CARGO, CHU de Strasbourg - Avec les CRMR
- CRMR CENTRE SURDITE, Hépital Necker-Enfants Malades, - Avec les CCMR
Paris (centres de compétences des maladies rares)
- CRMR OPHTARA, Hépital Necker-Enfants Malades, Paris - Avec les laboratoires de génétiques
- CRMR REFERET, Hépital des XV-XX, Paris - Avec les partenaires associatifs
- CRMR CRKN, CHU de Bordeaux et CHU de Toulouse - Avec les partenaires institutionnels

- CRMR MAOLYA, CHU de Montpellier
- Associations de patients

e Réseau surdité Européen
- Dix pays participent a ce réseau : Allemagne, Autriche,
Belgique, Danemark, Espagne, France, Italie, Pays bas,
Royaume Uni, Slovénie ce qui représente 18 centres et
28 participants (généticiens, cliniciens, ORL, généticiens
moléculaire).

Ordre du jour de la réunion :

- Le dépistage chez I'enfant, dossier disponible sur
aific@orange.fr

- Exploration des troubles du vestibule chez I'enfant .

- L'implant cochléaire : indications et résultats.

- L aplasie de l'oreille, les nouvelles techniques d’im-
plantation d’oreille.

- Génétique moléculaire, dossier disponible sur
aific@orange.fr

Fonctionnement de la filiere

‘ Conseil d’administration J

Bureau de la Filiere I Groupes de Travail(4)
|
Recherch Formation Europe
echerche Information International

la prise en charge
globale des patients

Amélioration de
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[ ]
Dépistage chez I'enfant Kﬂ_x
Dépistage de la surdité néonatale Mecker

Le dépistage de la surdité néonatale a été mis

en place suite a I'arrété du 23 avril 2013 et le financement
délivré par I'ARS en juillet 2013.

Le cahier des charges national indiquant les modalités de I'or-
ganisation du dépistage auditif rédigée sous I'égide du Minis-
tere de la Santé publié le 3 novembre 2014.
w.w.w.legifrance.gouv.fr/

Tests de dépistage de I'audition

Oto-émissions acoustiques (OEAP)

Détecte surdité > 35dB et explore
les fréquences au-dela de 1kHz

Potentiels Evoqués Auditifs (PEA)

seuils de détection 35 a 45dB
fréquences explorées >= 2kHz

Avant les tests, les parents doivent étre informés. Apres ex-
plications, par le testeur, concernant le déroulement de I'exa-
men en précisant le caractére non douloureux du test et que
la fonction de I'appareil est d’enregistrer automatiquement la
réponse des oreilles de I'enfant, les parents donneront leur
accord ou non.

Si le premier test n’est pas satisfaisant (enfant agité, secré-
tions dans l'oreille), un deuxiéme peut-étre réalisé avant la
sortie de la maternité.

Les résultats sont communiqués par le pédiatre. Si ceux-ci ne
sont pas totalement satisfaisants il sera proposé un examen
plus approfondi. Le terme surdité n’est jamais évoqué, on
parle essentiellement d’audition. Le but du test est de vérifier
que I'enfant entend bien.

Le dépistage néonatal a baissé I'age du diagnostic et de la
réhabilitation de la surdité.

Une prise en charge précoce de la surdité améliore l'acqui-
sition d’'une communication verbale et a aussi des impacts
en termes de comportement, de sociabilité, de scolarité.
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Cette prise en charge précoce s'accompagne d’un accom-
pagnement parental, d’'un appareillage auditif des

3-4 mois (implant cochléaire si nécessaire dés 10-12
mois), orthophonie, psychomotricité et bilan étiologique.

Limites du dépistage universel

Le dépistage néonatal universel ne dépiste pas les surdités
évolutives, secondaires, acquises...

Il ne permet pas de rechercher les facteurs de risque.
Dossier complet disponible sur demande sur aific@orange.fr
L'aplasie de l'oreille, les nouvelles technologies d’'implanta-
tion d’oreille.

L'aplasie est une absence congénitale de formation d’un or-
gane ou d’un fragment d’organe.

Les nouvelles techniques chirurgicales d’implantation
d’oreille permettent a ce jour de reconstituer un pavillon
d’oreille ou une partie.

Une présentation trés détaillée, avec vidéo et diapositives a
I'appui, nous ont permis de constater les résultats formida-
bles de ce type d’opération.

Génétique moléculaire.

La présentation tres technique aborda dans un premier
temps la relation phénotype/génotype.

Phénotype : terme de génétique désignant I'ensemble des ca-
racteres d’un individu qui résultent d’une part du patrimoine
héréditaire et d’autres part des modifications apportées a
I'individu.

Génotype : ensemble des caracteres héréditaires d’un indi-
vidu, liés aux genes qu’il porte et qui constituent son patri-
moine héréditaire immuable (ce terme s’oppose a celui de
phénotype).

Bilan panel : épidémiologies surdité génétiques
légéres/moyennes isolées, neuropathie auditive, nouveaux
genes.

Les experts cliniciens, les experts techniques, et les experts
bio-informaticiens vont déterminer un choix de la stratégie
ainsi qu’un choix des genes du panel suivis d’une étape de
validation. Un nombre important de patients ont été analy-
sés, d'autres sont en attente. Des genes sont déja impliqués.

Dossier complet disponible sur demande sur aific@orange.fr

AL (source Necker Enfants Malades/Sensgéne)




FICHE PRATIQUE - Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH)

Création des MDPH

Les MDPH ont été créées par la loi de 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées
Loi 2011-102 du 11 février 2005 (JO du 12 février 2005) actualisée au ler mars 2016

Les missions des MDPH

Sensibilisation de tous les citoyens au handicap.

Evaluation par une équipe pluridisciplinaire des besoins de
compensation de chaque personne handicapée, sur la base
de son projet de vie, pour lui proposer un plan personnalisé
de compensation du handicap (PPCH).

Organisation d’une commission départementale des droits
et de 'autonomie des personnes handicapées (CDAPH).

Aide a la formulation du projet de vie et a la mise en ceuvre
des décisions de la CDAPH.

Gestion du fonds départemental de compensation pour le fi-
nancement complémentaire des aides matérielles.

Mise en place et organisation du fonctionnement de la pro-
cédure de conciliation interne.

Désignation des personnes référentes : un référent en cas de
réclamations individuelles, un référent pour I'insertion pro-
fessionnelle.

Ce formulaire ainsi que tous les documents s’y référant sont
disponibles aupres de la MDPH de votre département. Il est a
remplir avec soin et vous devez suivre les recommandations
sur la notice explicative jointe.

Quelques conseils pour bien remplir votre dossier :

Le formulaire est utilisable pour exprimer un grand nombre
des demandes et permet de formuler vos attentes et vos be-
soins en relation avec votre handicap.

Le certificat médical (inclus dans le dossier) doit étre rempli
par le médecin traitant ou le médecin ORL. Il est important
qu’il mentionne les difficultés quotidiennes de compréhension
du patient tant pour les conversations entre personnes que les
conversations au téléphone, la perception et la localisation des
bruits environnants

La rubrique « projet de vie » est tres importante. Il faut mettre
en évidence les difficultés particulieres rencontrées dans la vie
de tous les jours, la situation d’isolement ressentie et les situa-
tions rendues difficiles du fait de la surdité (famille, vie sociale,
vie professionnelle, loisirs).

Il est aussi nécessaire de signaler que peu de lieux publics (ou
privés) sont accessibles aux déficients auditifs.

Les implantés cochléaires ne sont pas tous égaux pour enten-
dre les sonnettes, téléphoner et méme converser. Diverses

Le formulaire de demande(s) Cerfa n°13788*01

aides techniques peuvent favoriser I'autonomie de chacun. Les
téléphones avec flashes ou vibrateur (couplé a la sonnerie), les
boucles d’induction magnétique(BIM), micro et récepteur
Bluetooth, et autres ne sont pas inscrits a la LPPR donc pas
remboursés par la Caisse d’assurance maladie.

Il faut bien présenter les raisons pour lesquelles vous deman-
dez telle aide technique. Par exemple pour une personne im-
plantée demandant un équipement avec flashes il faut
expliquer que la nuit vous déconnectez votre processeur.

Il est important de joindre a la demande de PCH des devis pour
ce type de matériel ainsi qu’une attestation de sa mutuelle in-
digquant le montant de ses prestations.

Audiogrammes : dans le cas d’une personne implantée coch-
|éaire, il est impératif de fournir un audiogramme tonal et un
audiogramme vocal des 2 oreilles, sans appareillage.

Si vous étes salarié ne pas oublier de remplir la fiche de par-
cours professionnel pour la Reconnaissance de la Qualité de
Travailleur Handicapé (RQTH)

Dans toutes les MDPH pour vous aider a remplir correctement
ce formulaire n’hésitez pas a faire appel a un conseiller. Cette
aide peut vous étre utile pour rédiger votre projet de vie.

Le parcours de votre dossier de demande

vous

1°) Retrait du formulaire a la MDPH

2°) Constitution du dossier :
formulaire, piéces justificatives, certificat médical, audio-
gramme.

3°) Dépot du dossier a la MDPH

La MDPH

4°) Etude administrative : une fois le dossier complet envoi
d’un accusé de réception.

5°) Evaluation sur dossier :
Evaluation de vos besoins par I'équipe pluridisciplinaire
Evaluation complémentaire si nécessaire : visite d’un pro-
fessionnel
Meédico-social, visite médicale, bilans

6°) Elaboration par I'équipe pluridisciplinaire d’un plan per-
sonnalisé de compensation, réunissant I'ensemble des pré-
conisations répondant a vos besoins de compensation.

7°) Etude d’un plan personnalisé de compensation par la
CDAPH
(Commission des Droits et de ’"Autonomie des Personnes
Handicapées)

8°) Envoi de notification de décision a l'usager.




FICHE PRATIQUE (suite)

Les prestations des adultes en situation de handicap

Prestations non soumises a conditions d’dge

[d Carte d’invalidité et mentions

La carte d’invalidité a pour but d’attester que son détenteur est en situation de handicap. Elle est délivrée par la
Commission des Droits et de ['Autonomie des Personnes Handicapées (CDAPH) a chaque personne dont le taux
d’une incapacité est au moins égal a 80%.

Avantages : priorité d’accés, avantages fiscaux

[d Carte européenne de stationnement

Elle est attribuée a toute personne atteinte d’un handicap qui réduit de maniére importante et durable sa capacité
et son autonomie de déplacement a pied.
Elle nest plus liée a un taux d’incapacité de 80%.

(1 Carte de priorité pour personnes handicapées

Elle est attribuée par la CDAPH pour toute personne atteinte d’une incapacité inférieure a 80%.rendant la station
debout pénible.

(1 Prestation de Compensation du handicap (PCH)

La prestation de Compensation du Handicap est une aide financiére destinée a financer les besoins liés a la perte
d’autonomie des personnes handicapées. Son attribution est personnalisée.

Les besoins de compensation doivent étre inscrits dans un plan personnalisé défini par I'équipe pluridisciplinaire de
la MDPH, sur la base du projet de vie exprimé par la personne.

Prestations soumises a conditions d’dges

(1 Insertion professionnelle

La reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé(RQTH)

La CDAPH peut reconnaitre que la limitation des aptitudes physiques ou mentales a une conséquence dans I'emploi
ou la recherche d’emploi de la personne en situation de handicap. Lorsque le handicap a des conséquences en ma-
tiere d’emploi, la personne peut demander la reconnaissance de travailleur handicapé.

Plusieurs dispositifs a disposition (Employé, en recherche d’emploi, entreprise adaptée)

En plus de la PCH, des aides financieres sont aussi possibles pour ceux qui travaillent avec 'AGEFIPH pour 'aména-
gement du poste de travail.

(1 Allocation Adulte Handicapé (AAH)

Cette allocation vise a assurer un revenu minimum aux personnes handicapées, sans ressource, ou disposant de res-
sources modestes.

Conditions d’attribution de I'AAH : condition d’dge (20 ans jusqu’a départ a la retraite, condition de résidence, condi-
tion médicale (incapacité au moins égale a 80 %), conditions de ressources




FICHE PRATIQUE - L'IMPLANT - TEXTES LEGAUX

Prestations Remboursables

Arrété du 2 mars 2009, SASS0905038A

(Modifié régulierement par arrété ou décret en fonction de I'évolution des matériels)
Section 12 - Systéemes d’implants cochléaires et d’implants du tronc cérébral

Conditions générales : Les implants cochléaires et implants du tronc cérébral doivent étre prescrits (en pre-
miére intention et en renouvellement) et implantés dans un établissement de santé figurant sur une liste éta-
blie par le directeur de I'agence régionale de I’hospitalisation(ARH). La désignation de ces établissements de
santé s’effectue par une procédure d’appel a candidature organisée par le directeur de I'ARH. Les établisse-
ments sont sélectionnés sur la base des conditions fixées par le présent arrété. Cette liste sera révisée périodi-
quement en fonction des statistiques d’activité annuelles transmises a I'ARH par les établissements.
Le bilan pré-implantation, I'implantation, le suivi et les réglages post-implantation doivent étre réalisés par le
méme centre.
Composition de I'équipe médicale pluridisciplinaire : voir sur notre site »www.aific.fr « rubrique implant coch-
léaire

Cout de I’'implantation pris en charge directement par l'assurance maladie :

Implant cochléaire 16000€, processeur 6000€

Section 4 - Entretiens et réparations des processeurs pour implants cochléaires
Code LPPR 2350922 : Processeur implant cochléaire, forfait annuel accessoires, 100.00 € TTC

Forfait annuel de réparations du processeur et remplacement des accessoires hors période de garantie.

La prise en charge de ce forfait sera assurée uniquement sur prescription médicale et facture.

Sont notamment considérés comme accessoires : le cdble d’antenne, 'antenne, I'aimant, la corne, la boucle a
induction, la boucle d’attache, le cdble audio, le cdble TV, le cdble adaptateur, le cdble FM, le boitier a piles, ,
le microphone, protection du processeur, les assistants d’écoute.

Code LPPR 2325090 : Processeur implant cochléaire, forfait annuel piles jetables, 120.00 € TTC

La prise en charge du forfait annuel piles jetables n’est pas cumulable avec la prise en charge du chargeur de
batteries.

Prise en charge de ce forfait uniquement sur prescription médicale et facture.

Code LPPR 2326941 : Processeur implant cochléaire, forfait sur 5 ans batteries, 600.00 € TTC

La prise en charge du renouvellement du chargeur de batteries n’est assurée qu’a l'issue d’une période de
5 ans a compter de la primo implantation.

Cette prise en charge n’est pas cumulable avec la prise en charge du forfait annuel de piles.

Prise en charge de ce forfait uniquement sur prescription médicale et facture.

La Caisse d’Assurance Maladie rembourse 65% ou 100% de ces forfaits
selon le statut de I'assuré.
Le restant a charge est généralement remboursé par les mutuelles.
En cas de dépassement de forfait (LPPR)
voir avec la mutuelle le montant de sa prise en charge.




lll. LES ACTIVITES DE L’AIFIC

FORUM

ACCESS SOLUTION
Spécial accessibilité numérique
Le ler décembre 2016.

Ce forum était organisé par la direction de I'accessibilité SNCF
et SNCF développement.

Le but de ce forum est de valoriser de jeunes entrepreneurs
développant des solutions ou des services destinés a faciliter
les déplacements des personnes handicapées ou a mobilité
réduite.

A ce jour, il s'avere indispensable d’adapter 'acces des per-
sonnes handicapées aux outils numériques dans leurs dé-
marches au quotidien. Avec Jean Frangois nous avons pu
nous entretenir avec les exposants et découvrir des applica-
tions intéressantes.

Quatre Startups présentaient des applications dédiés a notre
handicap, permettant une information en temps réel et un
guidage dans notre parcours dans les transports. La direction
de I'accessibilité nous presenta son mémo pratique destiné
au personnel de la SNCF pour 'accueil et I'accompagnement
des clients handicapés ou a mobilité réduite
(www.accessibilité.sncf.com).

AL
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2. Les autres activités

(photo aimablement transmise par E. Vormes)

Mercredi, 9 novembre 2016 : Un délicieux moment d'amitié
Comme chaque année, Emilie Vormes, orthophoniste, nous
demande de bien vouloir rencontrer ses étudiants en 3éme
année d'audioprothese afin que ceux-ci comprennent mieux
le vécu des porteurs d'implants !

Rendez-vous est donné salle Nation a I'h6pital Rothschild ce
mercredi 9 novembre, date mémorable pour les vainqueurs
et les vaincus des élections américaines, matiere, entre au-
tres, a communiquer avec ces jeunes personnes toutes
prétes a voler au secours de nos pauvres oreilles.

Chaque année, je me rends avec enthousiasme a ces rencon-
tres, bouffée d'oxygene, avec ces jeunes motivés et attentifs
a nos états d'ame mais aussi, cerise sur le gateau, j'y retrouve
les copains et copines implantés comme moi avec I'espoir de
papotages et de rires avec ceux qui ne manquent pas d'hu-
mour, ...je vous rassure, avant et aprées les choses sérieuses.
Cela dit, je suis heureusement surprise que de nombreux «
implantés » aient répondu a I'appel d'Emilie, personnes que
nous connaissions déja pour les avoir rencontrées aux per-
manences de la MIS.
La salle Nation, que nous connaissons bien, est un bijou so-
nore..., excellent exercice d'écoute dans le bruit, mais cela
n'entame pas I'enthousiasme qui nous anime tous.
Midi ! La séance est levée et nous nous retrouvons entre
nous dans le couloir pour échanger nos impressions... Salim,
adhérent a I'AIFIC, nouvel « implanté » nous suggere d'aller
nous asseoir a la cafétéria et nous nous retrouvons a 5 de-
vant un café ol fusent réflexions et anecdotes sur notre
condition d'handicapés..., nous remercions nos oreilles de
nous avoir permis cette belle rencontre amicale et chacun re-
gagne son home, convaincu que ce moment était le corollaire
de son handicap.

JP

Un Salon du Handicap a Rueil-Malmaison

Comme tous les ans, la ville de Rueil-Malmaison a organisé, en
octobre, a la mairie, un salon du Handicap ou diverses associa-
tions tenaient un stand d'information. S'y trouvaient, entre au-
tres, aux cotés de I'AIFIC, Valentin Haly pour les déficients
visuels, I'APF pour les paralysés, une association représentant
les sourds-aveugles, une autre encore pour les autistes... et la
Maison de I'Autonomie de Rueil-Malmaison.

Y étaient proposés des parcours en fauteuils roulant et un cir-
cuit, les yeux bandés, avec une canne blanche, afin de mettre
le public en situation de handicap.

Comme chaque année, peu de public, malgré toutes les invi-
tations envoyées, et ...juste a coté, le marché battait son plein !
Quelle opposition !

Méditons sur cette situation et essayons d'y trouver des remedes !

FG
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3. A propos du réglage de nos processeurs

Lors de notre Rencontre du mardi 8 novembre aprés-midi, nous avons longuement discuté avec nos visiteurs du réglage de nos implants
cochléaires. A la suite de quoi, nous avons recu des commentaires que nous vous communiquons.
Il s'agit d'un sujet important et qui nous tracasse tous. Vous avez, vous aussi, la parole :
Faites nous part de vos remarques, de vos expériences en écrivant a gific@orange.fr

Les commentaires :

IMI- Oui, effectivement, il y a la matiere a échanges. Comment apprécier un réglage
lorsqu'on est en dehors de la vraie vie qui ne se retrouve pas dans le cabinet du ré-
gleur ? Les régleurs ont acces a tous les réglages. Ils peuvent nous les sortir sur un
papier. Mais, je ne vois pas ce que cela pourrait changer ? Un réglage, c'est un
constat personnel, confirmé par une personne de confiance. On ne nous dit pas tout.
Notre cerveau est une belle machine, certes, mais il ne regle pas tout. Ce serait trop
simple ...

F-1ly a, dans les réglages, une différence entre les patients devenus sourds (qui ont
entendu correctement) et les malentendants anciens, je veux dire ceux qui souffrent
de baisse de I'audition depuis de longues années.

Il semblerait que les premiers seraient plus difficiles a régler, supportant mal de nom-
breux bruits, comme le bruit du vent; il est bien agréable pourtant, le bruit du vent !

Il faudrait que les régleurs au cours d'une séance de réglage, nous laissent sortir dans
la rue, pour éventuellement modifier le réglage a notre retour, car il nous est difficile,
dans ces salles de réglage si calmes, de ressentir vraiment notre audition.

La mise au point de I'AIFIC :
Les régleurs de nos processeurs doivent travailler sur deux plans : les caractéristiques
techniques des processeurs et implants (spécifiques a chaque fabricant) et les patho-
logies des patients (toutes différentes).

Le réglage de base prend en compte la compréhension de la parole en milieu calme
et adapté a chaque patient en fonction de son processeur, de la position des élec-
trodes et de leur zone d'activation et de non activation (fréquences pergues).

Une fois le réglage réalisé, le systeme de réduction du bruit sera activé. Ce systeme
concerne uniquement les bruits francs (rue, train, avion) car le processeur a la capa-
cité de faire la différence entre ces sons et ne garantit pas une meilleure compréhen-
sion mais de pouvoir supporter une ambiance bruyante.

Dans un restaurant, une ou plusieurs voix se superposent au bruit franc, le proces-
seur a du mal a faire la différence, le filtrage s'avere plus délicat et moins performant.
Dans ce cas il est important de demander a son entourage si le lieu est bruyant. Si
c’est le cas vous devez vous faire une raison.

Sur les processeurs nous avons généralement 2 réglages a notre disposition, le vo-
lume et la sensibilité.

En premier, il faut s'intéresser au volume (puissance du son). Nous devons trouver

d'abord le niveau sonore le plus confortable et le tester, sans chercher a modifier la
sensibilité pendant une journée, voire plus.

Ensuite, nous allons procéder de la méme fagon avec la sensibilité (en ne modifiant
pas le réglage du volume). La sensibilité va modifier la gamme du timbre du son qui
va encore améliorer votre confort. (A privilégier)

Pour ces deux réglages, il est important d'avoir une personne entendante avec nous
qui va pouvoir nous transmettre son "percu" du son ambiant et régler par exemple
la radio ou la télé a un niveau sonore correct.

Une fois ces réglages personnels accomplis, nous n'avons pas souvent de raisons de
les modifier.

Une consultation avec une orthophoniste est aussi souhaitable et permettra d'affiner
les réglages du régleur.
Lorsque nous nous trouvons dans une situation difficile, il est important de noter sur
le vif, nos commentaires qui, lors du réglage, pourront étre tres utiles.
De toute fagon, nous devons aller vers le bruit et non le fuir. Le bruit est partout.
C'est le mal du siecle.
Plus vous ferez la démarche d‘aller vers le bruit, plus votre compréhension dans le
bruit progressera.

AL

La complexité du probléme :
ce qu’en pense le médecin

La cochlée normale se compose de
16.000 cellules cilliées qui sont les uni-
tés de transformation de I'énergie
acoustique en impulsions électriques
qui vont permettre a notre cerveau
d’entendre, comprendre et apprécier les
sons, la parole etc ...

Un implant cochléaire, c’est 12 a 22
électrodes qui vont, finalement, faire la
méme chose ; c’est lors du réglage de
la partie externe que le clinicien va dé-
terminer tous les paramétres de codage
pour essayer d’envoyer une information
électrique qui puisse étre décodée au
niveau des fibres nerveuses restantes
de la cochlée, puis des voies auditives
jusqu’au aires cérébrales.

Effectivement, c’est I'art du réglage de
trouver un codage efficace pour que
I'information délivrée soit pertinente.
Mais, nous comptons surtout sur la
plasticité cérébrale, c’est-a-dire la capa-
cité du cerveau a puiser au maximum
de ses ressources pour s’‘adapter au
nouveau message qui lui arrive, afin, fi-
nalement, d’entendre et de compren-
dre.

Le réglage est loin d’étre la clé qui
ouvre toutes les portes de la compré-
hension dans toutes les situations so-
nores.

Rappelez-vous qu’il existe des situations
sonores difficiles pour tout le monde et
qu’un travail orthophonique avec mise
en situation permet de trouver des stra-
tégies de compréhension dans toutes
les situations sonores.

Mais aussi, il y a des différences entre
les individus : certains apprennent faci-
lement a parler cing langues, d’autres
ont bien du mal a en maitriser plus
d’une !

Tous les praticiens du CRIC aimeraient
que tous les implantés communiquent
aisément, dans toutes les situations.
Nous pouvons aider certains, d’autres
ont, malheureusement, plus de difficul-
tés, peut-étre du fait de pathologies ou
de difficultés de plasticité cérébrale.

Dr Christine PONCET-WALLET

Nous attendons vos questions, vos commentaires, écrivez-nous sur aific@orange.fr




IV. LES DELEGUES DE L’AIFIC

1. Dominique MIRAILH, Déléguée de I'AIFIC, Ville d’Epinay sous Sénart 91680

Je trouve géniale l'initiative de I'AIFIC d’avoir créé les

« délégations » ! Cela permet aux adhérents, dont la santé ou
I’éloignement ne leur permettent pas de s’investir sur Paris,
de le faire localement et de se sentir encore partie prenante
de ce qui se vit dans 'association.

J7ai la chance, a Epinay-sous-Sénart, d’appartenir depuis 8 ans
a une commission-accessibilité dont les membres sont tres
motivés.

Nous avons successivement réalisé les actions suivantes :

En 2011 /2012 : Confections de panneaux sur le handicap
avec les jeunes élus municipaux de la commune. Ces
panneaux,
d’abord exposés
pendant 3 jours
dans un lieu
dépendant de la
mairie, ont
ensuite voyagé
dans les établis-
sements scolaires '
de la ville sous la

responsabilité des .l
enfants élus.

En 2013 : 'agglomération urbaine du Val d’Yerres a organisé
le 1er forum-santé sur Epinay-sous-Sénart.

i

En lien avec une association
locale d’insertion
professionnelle d’aide aux
jeunes chémeurs en
difficulté, il nous a été
demandé d’assurer une
formation de 4 h sur la
déficience auditive. En
contrepartie, ces 4 jeunes
chémeurs sont venus nous
aider au stand ou nous avons
accueilli plusieurs classes des
colléges de la ville et des
visiteurs de tous ages.

i
K

En 2014 : La méme association m’a sollicitée, cette fois, pour
aider les jeunes du college Pasteur de Brunoy a organiser un
temps de sensibilisation a la surdité durant I'interclasse du
midi. lls se sont énormément investis et leur parfaite
organisation m’a ébahie.

Maintenant c’est un projet tout proche ! J’ai été recue mardi
22 novembre par le ler adjoint du Maire. Nous avons
convenu de 2 réalisations :

1. Nous ouvrons le jeudi 26 janvier prochain, de 14 ha 16 h
30, un lieu d’accueil, d’'informations, d’activités pour les deve-
nus sourds et malentendants de la ville. Nous avons retenu le
rythme d’une rencontre mensuelle, a réévaluer par la suite.

2. Sur le méme schéma que le forum-santé de 2013, nous
projetons, pour toute I'agglomération du Val d’Yerres, une
journée de I'audition, le mardi 10 mai 2017 de 10 ha 12 h et
de 14 h a 17 h. Les élus municipaux souhaiteraient une
participation active, si cela est possible, de professionnels de
Rothschild ainsi que des membres de I'AIFIC dont j'ai vanté le
zele associatif !

Je compte donc sur vous tous et remercie chaleureusement
tout le Conseil d’administration de la confiance qu'’il
manifeste a ses délégués

DM

2. Gérard Robert, délégué de I'AIFIC, Ville de Chatillon 92320

Depuis prés de 6 mois Gérard a travaillé sur sa commune pour
mettre en place différentes actions au service des personnes
déficientes auditives.

A compter du ler janvier 2017 ses efforts seront récompensés.
Sa premiére mission sera de se faire connaitre auprées des
malentendants de Chatillon en insistant sur les difficultés qu'ils
peuvent rencontrer dans leur vie quotidienne.

Sa deuxiéme mission, sera d’assister aux réunions, tous les tri-
mestres a Chatillon, avec tous les membres de tous les handi-
caps. (Jusqu’ici personne ne représentait les malentendants).
Enfin, mission pas des moindres, car c'est une question finan-
ciere, lors du conseil municipal et du vote du budget annuel,

insister pour la mise en place de la Boucle Magnétique dans

tous les services publics et centres culturels (cinéma et théa-
tre, car nous bénéficions d'un joli théatre, et d'un cinéma mais
hélas sans BM).

Gérard espere que cette expérience servira aux membres qui
seraient tentés de se lancer.

ey
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V. JOURNEE DES ASSOCIATIONS BENEVOLES A L’AP-HP

AP-HP, les associations de bénévoles a I’honneur

La réussite de la journée « Associations et Volontariat a 'APHP :
I’'engagement auprés des patients» organisée le 17 novembre 2016,
Hopital Pitié-Salpétriére

Nous nous réjouissons du succes de la journée «» et
le partageons pleinement avec tous : la réussite de
cette journée est collective. Elle a permis de mettre a
I’honneur 'engagement citoyen —don de soi, don de
temps, don de I'expérience, don de talents...- des
bénévoles associatifs, des représentants des usagers
et des familles, des volontaires en service civique.
Ceux-ci sont nombreux a I’'AP-HP: plus de 200
associations représentées, 170 représentants des
usagers et environ 450 jeunes volontaires exergant des
missions dans nos murs en a peine deux ans.

Comme I'a dit Martin Hirsch, Directeur général, en
ouvrant ce colloque, les personnes engagées pour et
aupreés des patients, « ne sont ni des étrangers, ni des
substituts, ni bien évidement des intrus : ils sont
membres a part entiére de la communauté
hospitaliere. Ils ne sont pas utiles, ils sont
indispensables. Ils sont chez nous chez eux ! »

Le développement du bénévolat doit devenir un axe
fort de la politique de 'AP-HP pour améliorer la prise
en charge des patients et de leurs proches. Tous les
témoignages convergent : il s‘agit de reconnaitre et
faire connaitre I'apport des bénévoles et des
volontaires, en valorisant leur place au sein de
I’hépital par des actions ciblées.

L’'une des actions-clés pour ce faire est de développer
des interactions entre les bénévoles et les
professionnels hospitaliers par des rencontres
fréquentes, des présentations au sein du service qui
permettent de co-construire des projets communs. Ces
réunions qui existent déja dans certains hopitaux
permettront de mettre en place un bénévolat pérenne
fondé sur une bonne connaissance mutuelle. Dans ce
cadre le déploiement d’un réseau qui privilégie les
relations horizontales et directes entre les acteurs
rend possible une structuration durable du lien entre

les bénévoles et les professionnels. Pour cela il faut
identifier au sein de I’hépital des lieux et des temps
dédiés a ces échanges.

Les bénévoles doivent également pouvoir se
rencontrer et se réunir entre eux au sein de
I’établissement ol ils interviennent, sans concurrence
entre I'implication collective des représentants des
usagers et I'action des bénévoles sur le terrain : les
deux sont des leviers complémentaires.

Ainsi, I'impulsion et le soutien au développement des
interventions des associations au sein de I’hépital font
l'objet d’une attente trés forte. Il faut favoriser la
communication institutionnelle qui permet de rendre
visible au niveau d’un GH ou d’un hépital leur action et
la valeur ajoutée apportée ainsi a la qualité de vie a
I’hépital des malades. Elle doit constituer I'un des
leviers principaux de la démocratie sanitaire et I'indice
pour la direction d’un groupe hospitalier de son
implication dans son développement.

Toutes les interventions allaient dans le méme sens :
la complémentarité du travail des bénévoles avec les
professionnels est le gage d’une amélioration de la
prise en charge des patients; les associations et les
bénévoles ont un pouvoir d’interpellation qui permet
de réinterroger les pratiques, de s’adapter aux
évolutions nécessaires et de co-construire avec les
professionnels a cet effet. Ils sont un levier de
transformation et d’innovation.

Je laisse le dernier mot au Directeur Général pour qui
les bénévoles font partie de la communauté
hospitaliere et doivent y étre accueillis toujours mieux
et plus nombreux : « On ne dit jamais non a
quelqu’un qui veut s’engager. On lui dit merci ».

Jean-Francgois Macé y représentait I’AIFIC

Sophie Bentegeat — AP-HP — Direction des Patients, des Usagers et des Associations

ASSISTANCE
PUBLIQUE

HOPITAUX
DE PARIS




VI. LOISIRS

1. Les sorties culturelles de Jacqueline

Magritte enfin a ma portée !

Il'y a presque un an, je me trouvais a Bruxelles avec bien en-
tendu le projet de visiter I'incontournable musée Magritte !
L'excitation est a son comble a l'arrivée au musée pour nous
entendre dire : pas de réservation, pas de visite !!

Je me suis rattrapée depuis : 2 visites de |'exposition actuelle
a Beaubourg avec 2 conférenciéres différentes aussi géniales
I'une que l'autre et je pourrais y retourner une troisieme fois
pour jeter encore un autre regard sur cette ceuvre complexe
et fabuleuse. Non seulement I'artiste sait (ou pas) nous don-
ner I'explication de ces images qui nous sont offertes, mais

nous laisse libre de toute interprétation et chaque tableau

est une mine d'imagination et de réflexion pour le visiteur...

L'accrochage non pas chronologique mais par themes donne
une plus grande liberté au parcours et s'ajoute a toutes nos
surprises et divagations ! ...Une exposition qui porte bien son
nom : "La Trahison des Images ".

Allez, je reviens vers vous qui avez été nombreux et passion-

nés par cette visite !
JP

Visite a Georges Brassens

Laurence, nouvellement implantée nous a offert un tres beau
reportage du parc Brassens et de son quartier auquel elle est
trés attachée. Rendez-vous est donné au métro Convention
ou le petit groupe d'habitués se retrouve avec plaisir pour
une promenade qui débute dans le parc trés soigné, jardin
de senteurs ou tout y est : plantes médicinales, roseraie, ru-
cher, vigne, pinede ....

Les Abattoirs de Vaugirard y restent trés présents avec
quelques sculptures pour nous le rappeler et pour en sortir
nous passons sous une construction métallique, ancienne
halle aux chevaux ou se tient chaque week-end un vaste mar-
ché aux livres anciens.

Le parc rend bien sGr hommage a Georges Brassens avec un
buste réalisé par André Greck puisque Brassens a vécu dans
le quartier de 1969 jusqu'a sa mort en 1981.

Notre promenade nous emmene dans la rue ou il résidait et
nous continuons Villa Santos-Dumont qui offre une enfilade
de jolies villas baignées de verdure : bambous, vignes, ro-
siers, plantes accrochées aux fenétres se cétoient pour offrir
un véritable paradis aux oiseaux que nous dérangeons dans
leur collation de grappes de raisin.

C'est une belle journée automnale trés ensoleillée mais aussi
trés fraiche ! ... aussi nous ne boudons pas notre plaisir d'en-
trer dans un restaurant, ancien petit bistrot ou Brassens avait
ses habitudes ol regne encore une belle atmosphere chaleu-
reuse et conviviale.

Merci Laurence pour cette belle initiative et le partage d'un

beau moment. . .
Suivez la promenade sur notre site.

P




VI. LOISIRS

2. La dernieére visite faite avec Martine :

Visite a ’Assemblée Nationale

Pour notre rentée cul-
turelle, le jeudi 29
septembre nous nous
sommes retrouvé
nombreux (30 per-
sonnes) pour la visite

i |-|IIh de I'’Assemblée Natio-
P '|I-.I'||': HILH ;

nale, anciennement
Palais Bourbon.

Cette visite a été par-
rainée par le Député

de I'Yonne Guillaume
Larrivé qui nous a fait la surprise de nous rejoindre en fin de
visite. Il a répondu aux questions que certaines personnes

se posaient encore malgré la bonne prestation de notre
guide.

Nous avons pu aller dans I’'Hémicycle ol nous avons assisté
au débat du jour. Avant d’y accéder, notre guide nous a expli-
qué comment sont répartis les ‘sieges’ selon chaque groupe
politique et I'importance de son emplacement.

Nous avons découvert un vrai village ou chaque député peut
bénéficier des services proposés dans I'enceinte des bati-
ments (bureau de poste,
coiffeur, pressing etc...)

Cette visite s’est terminée
par la visite d’'une magni-
fique bibliotheque de

700 000 livres dont seule-
ment 20 000 sont exposé.
Nous avons pu voir et lire
le proces de Jeanne d’Arc...

On se retrouve bientot
pour d’autres décou-
vertes !

Vous trouverez, beaucoup
de photos sur notre site.

MD

3. Le Café Littéraire de la rentrée

En ce jour du 15 septembre 2016 nous nous sommes
retrouvés dans notre espace réservé aux débats littéraires et
amicaux a Agir pour I'Audition. Comme d'habitude, ouvrages
variés et auditoire passionné !

L'écrivaine canadienne Arlette COUTURE nous a enmenés
TOUT LA BAS. Dans ce livre, I'auteure nous fait passer du rire
aux grincements de dents avec une langue québécoise
imagée.

WILD IDEA de Dan O'BRIEN. Rencontre fascinante avec cet
homme passionné, spécialiste des espéces en voie de
disparition, humble, hors du commun. Un voyage inoubliable
au coeur des Grandes Plaines !

LA SALAMANDRE de Jean Christophe RUFFIN est un récit d'un
parcours absolu! L'auteur livre une tragédie moderne ou
I'héroine sembble soudain obéir a une loi profonde qui la
pousse a se détruire et s'accomplir en méme temps. Ames
sensibles s'abstenir...

PIQUE NIQUE A HANGING ROCK de la romanciére
australienne Joan LINSAY paru en 1967 est un livre atypique
tant par le c6té mystere non résolu que pour la description
d'un pensionnat rigide, incapable de gérer un évenement
inhabituel ol des jeunes filles disparaissent et reviennent en
état de choc. A apprécier.

David FOENKINOS aborde dans LE MYSTERE HENRI PICK un
ton différent de celui que I'on trouve dans ses précédents
ouvrages. |l nous donne une sorte de roman satyrique bati
comme un polar littéraire. Agréable et facile a lire!
Tim GUENARD était un enfant martyr. Son ouvrage
TAGUEURS D'ESPERANCE, met I'accent sur la recherche du
Beau dans les coeurs humains. Pour cela, il sillonne la France
dans son van et va dans les lycées, prisons, paroisses pour
parler aux adolescents meurtris, de |I'espérance de la foi en
un monde meilleur. A méditer.
LE VIEUX BLANC D'ABIDJAN DANS SA PRISON DE YOPOUGON
de Michel FIELD est un livre pour les amoureux de I'Afrique !
L'auteur a su écrire un roman coloré, chamarré, baroque.
L'afrique ou se produisent des situations improbables et
méme impensables ailleurs que la-bas. L'Afrique ou on
respecte les vieux quels qu'ils soient...
Le Café Littéraire s'acheve avec MANDERLEY FOR EVER de
Tatiana de ROSNAY. Retrouvant le style qui fut le succes de
"ELLE S'APPELLAIT SARAH", I'auteure nous offre une longue
et détaillée biographie de Daphné du MAURIER en nous
confiant les parts d'ombre et de mystere de la romanciére
anglaise autour de vieux manoirs face a la mer dans les
Cornouailles et aussi de Londres au début du siecle dernier.
FG




Vil. BREVES

e Le 15 juin dernier, lors de la célébration de ses 10ans
d’existence, I'lFIC organisait la remise des prix au concours :
« 1000 Implants, 1000 talents ». Notre collegue et amie,
Dominique Mirailh a obtenu le 1ler prix dans la catégorie des
nouvelles pour son charmant texte : « le réve d’Esteban ».
Bien sur, Dominique a été chaleureusement félicitée par tous
les membres de 'AIFIC et les personnalités présentes dont
Madame Meyer-Bettencourt et le professeur Frachet qui lui a
remis le prix. Nous lui adressons encore ici le témoignage de
notre vive amitié et notre soutien dans toutes les actions
gu’elle mene pour les implantés cochléaires.
D'autres membres de I'AIFIC ont été primés au concours
photo de « 1000 implants, 1000 talents ». Leurs superbes
photos ainsi que le texte de D.Mirailh sont accessibles via
notre site www.aific.fr

GC
e Le décret relatif aux contrdles et aux sanctions applicables
aux agendas programmeés pour la mise en accessibilité des
ERP et de toutes les installations ouvertes au public, qui était
attendu depuis des mois, a été publié au Journal Officiel du
13 mai 2016.

¢ Le Comité Tiers Monde Sourd, association humanitaire qui

vient en aide aux personnes sourdes défavorisées, soutient
quelque écoles pour sourds au Congo-Brazzaville et
maintenant a Madagscar. Ces écoles, trés pauvres, ont besoin
d’étre aidées (information UNAPEDA)

e L'Institut de I'audition devrait ouvrir ses portes fin 2017,

déclare le professeur Paul Avan, directeur du Laboratoire de
biophysique sensorielle de I’'Université d’Auvergne, afin
d’accélérer le transfert des découvertes vers le patient, il
réunira sur un méme lieu des laboratoires académiques
d’excellence, des cliniciens et des industriels (information Le
Monde 10 mars 2016).
e Dans le cadre des activités d’éducation permanente,
I’Association des parents déficients auditifs francophones une
(Apedaf) mene une campagne citoyenne sur le theme :
« Sourd et alors ? Je choisis mon emploi ». Lobjectif de
cette campagne est d'accompagner les parents d’enfants
sourds et malentendants dans leurs questionnements et
d’informer les employeurs et le grand public (Information
Unapeda).

HB

Vous cherchez...
les dates des prochaines permanences et réunions de I'AIFIC,
le programme des prochaines activités culturelles de I'AIFIC,
des actualités sur I'AIFIC, sur la surdité,
des informations sur I'implant cochléaire, des témoignages,
d’anciens numéros du bulletin,
alors, pensez a consulter notre site : www.aific.fr




VIll. LE COIN DES FABRICANTS

Une marque Sonova

FAIT L'UN POUR LAUTRE

AB et Phonak offre leur premiére aide auditive spécialement concue pour fonctionner avec
un systéme d’'implant cochléaire.

Elle est équipée du processeur de son AB Naida Cl et de 'aide auditive Phonak Naida™ Link.
Comme ils utilisent la méme plateforme, les appareils Naida sont en mesure de
communiquer l'un avec l'autre. Avantages offerts par cette solution :

¢ Aisance d'écoute

¢ Aisance d'utilisation

¢ Aisance de communication
¢ Aisance de connexion

Vous pouvez ainsi mieux entendre, méme dans les
situations d'écoute les plus difficiles.

Le processeur de son de la Série Naida Cl Q est un dispositif médical implantables actif de classification 111, destiné au traitement de la correction de
la surdité fabriqué par Advanced Bionics AG - Suisse.

Ce dispositif médical est un produit de santé réglementé qui porte, au titre de cette réglementation, le marquage CE. Lire attentivement la notice des
produits avant toute utilisation. Demandez conseil ou consultez votre médecin pour plus d'informations.

Date d‘élaboration : novembre 2016

Advanced Bionics Sarl - 9 rue Maryse Bastié - CS 90606 - 69675 BRON Cedex, France
T: +33.4.72.14.54.60 - info.france@advancedBionics.com

SIRET 395 141 62 500032 - 395 141 625R.CS. Lyon

©2016 Advanced Bionics AG et ses fililales. Tous droits réservés
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Cochlear*

La liberté sans fil True Wireless™ :
une nouvelle génération d’accessoires sans fil !

Mini Microphone 2 et 2+

&
&

Entendre dans les situations difficiles et bruyantes, ainsi qu’a distance !
+* Entendre chaque mot dans n’importe quel contexte
Participer aux conversations

7
0‘0

Avec le Mini Microphone 2+ :

«» Ecouter de la musique depuis un lecteur MP3, un smartphone ou un ordinateur
portable

Se connecter aux systemes de boucle magnétique et mieux entendre au cinéma,
théatre, musées, ...

Utiliser un systeme FM

Kit main libres

=

Pour des appels téléphoniques clairs et faciles !
% Fonction mains libres pour des appels directement transmis au processseur

0‘0

+» Conversations confortables et claires, quel que soit le contexte

*»* Possibilité d’écouter de la musique directement sur le processeur depuis n’importe
quel appareil Bluetooth®

DS

% Acces simplifié a la fonction de commande vocale du smartphone

Emetteur TV
Regarder la télévision au volume souhaité !
+ Possibilité de regarder la télévision sans monter le volume ni déranger les autres
+» Suivre les conversations, méme en regardant la télévision
<+ Possibilité de se déplacer tout en écoutant la TV, la chaine HI-Fi ou un autre
J appareil audio
/ «* Reconnexion automatique lorsque I'utilisateur revient dans la piéce

Cochleer France SAS 155 cuute Ue Save Shnon o AS74, 11035 Toursse Codes | Tranee

Wrate clwets. BRIS MEOME (rY grat ot fin 1 ee)

T 0445 dd e Bt bl bae 40 5 34 4= 4580 www.cochloarndr
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MED®EL

MED-ELVOUS ACCOMPAGNE
PENDANT LHIVER ,
ET LES FETES DE FIN D’ANNEE !

A I'approche des fétes de fin d'année, découvrez 24 titres
adaptés pour I'écoute avec un implant cochléaire...
a partager avec toute la famille !

Connectez-vous sur www.spotify.com ou créez un
compte gratuit.

Dans la barre de recherche, entrez « MED-EL Music for
the Holidays ». Vous pouvez choisir de vous abonner
aux playlists MED-EL et (re)découvrir par exemple la
playlist « MED-EL Music for Cochlear Implants ».

Avertissement : cette liste a été créée pour I'écoute individuelle des porteurs d'implants
cochléaires. Spotify ne fournit pas les droits pour diffuser de la musique lors d'événements

publics. Cette liste a été filtrée selon les critéres de contrdle parental pour éliminer les
chansons incluant des paroles ou contenus pouvant étre offensants.

Tout savoir sur le SONNET

Les bons gestes

Si vous étes porteurs d'un audio processeur SONNET, vous avez peut-
étre des interrogations quant au bon usage de votre matériel : comment
changer les piles, comment bien nettoyer I'audio processeur, etc...

| Trouvez toutes les réponses
|

a vos questions sur YouTube,
avec 15 vidéos pratiques sur le
SONNET : assemblage de base,
comprendre les indicateurs
lumineux, utilisation du

WaterWear etc...

Retrouvez toutes ces vidéos sur : https:/iwww.youtube.com/
watch?v=ZDa3R37RKRw&list=PLT_--N4wea5Dsb48603HI8obw53bCUZ0e

Activez les sous-titres et sélectionnez « francais » dans les parametres.

Les instructions d'utilisation du SONNET sont également disponibles dans
le manuel livré avec votre audio processedur.

® .

Photos non contractuelles a ‘

Protégez votre audio processeur durant vos
vacances d'hiver et vos activités sportives

Barrette de fixation pour RONDO et Antenne D :

Pour toute activité physique, ou méme au
quotidien, vous pouvez améliorer le maintien
. de votre audio processeur RONDO ou de
I'antenne D grace a la barrette de fixation.
N'hésitez pas a I'utiliser pour protéger votre
systeme de toute chute accidentelle.

Bandeau pour audio processeurs RONDO, SAMBA et Amadé :

Pour vos activités sportives, protégez votre

audio processeur des chutes ou coup
accidentel. Le bandeau MED-EL assure le
maintien de I'appareil sur la téte.

Il est congu avec un matériau respirant, qui évacue I'humidité et assure une
ventilation maximale. Les deux petites poches intégrées permettent aux
personnes équipées d'implants bilatéraux de I'utiliser.

Oreillette Hucki

Cet accessoire se fixe a I'audio processeur
puis se place autour de l'oreille. L'oreillette
Hucki assure ainsi le maintien du SONNET
ou de I'OPUS 2 sur I'oreille. Idéal pour toute
activité dynamique !

L'équipe MED-EL se tient a votre disposition pour toute question ou aide sur
I'utilisation de votre systeme d'implant cochléaire et de ses accessoires.



Comment contacter votre Service Clients ?

Oticon Medical est une société internationale spécialisée
dans les solutions auditives implantables, dont I'objectif
est de permettre a tous les utilisateurs d’accéder au monde
merveilleux du son, a chaque étape de leur vie.

Pour étre davantage a votre écoute, votre Service Clients
est désormais accessible via une ligne directe, et avec des
plages horaires étendues.

Votre Service Clients est disponible du lundi au jeudi de
8h30 a 18hoo et le vendredi de 8h30 a 17hoo, en continu.

Ligne directe : 04 93 95 38 29

Fax:04 939538 01
Email : info-ic@oticonmedical.fr

Oticon Medical / Neurelec
2720 Chemin St Bernard
06220 VALLAURIS

Because
sound matters

www.oticonmedical.fr

SYSTEME D’IMPLANT COCHLEAIRE

Pour contacter votre
Service Clients Oticon Medical

Quand contacter votre Service Clients ?

* Pour commander vos piles et accessoires
(cordons, antennes, aimants, etc...)

e Pour toutes questions sur l'utilisation
de votre processeur de son et de ses
accessoires, sur les voyages, les examens
médicaux, etc...

e En cas de défaillance de votre processeur
de son ou de ses accessoires

e Pour demander une révision de votre
processeur de son

e Pour commander un Pack Sérénité

e Ou pour tout autre service !

oticon

MEDICAL



IX. INFORMATIONS PRATIQUES

Coordonnées de I'AIFIC :

Siege social : Hopital 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

Permanences AIFIC a I’hépital Rothschild :

Bureau de la MIS, situé dans le hall d’accueil de I’hopital
Alternativement les lundis ou mardis de 11 heures a 14 heures (sauf jours fériés et juillet/aout). Voir site www.aific.fr pour les dates.

Rencontres AIFIC

Dans les locaux de I'IFIC : le 1er mardi de chaque mois de 14 heures a 17 heures,
(sauf jours fériés et juillet /aolt)
voir affichage a la MIS, renseignements sur www.aific.fr ou aific. @orange.fr)

Coordonnées de I’IFIC :

La Deauvillaise - Hopital 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 a 13h00 et de 14h00 a 17h30,
le vendredi de 9h a 17h.

site internet : www.implant-ific.org/

Consultations ORL- CRIC :

- surdité, acouphénes, 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 : 014019 36 61 /0140 19 36 90

Fax : 01 40 19 36 59

Pour contacter l'assureur :

M. MAIXANT / ALLIANZ

32 rue de Liege, 64000 PAU

tél. : 0559 27 81 30

fax : 05 59 82 85 61

e-mail : maixant@agents.allianz.fr

L'agence est ouverte du lundi au vendredi, de 9h a 12h et de 14h a 18h30.
Attention :

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

Ont participé a la rédacton de ce journal :
Hélene Bergmann, Ginette Chantrel, Martine Dupuis, Jean-Piere Gauyacq, Frédérique Granier, Alain Lorée, Jacqueline Poirot,
Salim Saouli.

Publication semsestrielle. Ce numéro a été imprimé a 400 exemplaires.
Directeur de la publication : Alain Lorée
ISSN : 2275-525X
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Merci d’adresser vos courriers a 'adresse postale suivante :
Alain LOREE - Président de I'AIFIC, 3 bis, rue de Groslay 95690 FROUVILLE

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

Nos partenaires :

MED*EL  oticon

Cochlear- MEDICAL



