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Alors gu'elle attend son troisieme en-
fant, Marie-Christine cesse brutalement
d'entendre. Plongée dans un univers
inconnu, il lui a fallu réapprendre a vivre.

Enceinte de mon troisiéme
enfant. il y a douze ans, je
me suis réveillée un matin
avec d'énormes bourdon-
nements dans les oreilles.
Un bruit de moteur si puis-
sant qu’'il couvrait tout le
reste. Je me suis demandé
ce qui se passait, j'avais peur
aussi pour le bébé. Pas un
seul instant je n’ai pensé que
j'étais en train de devenir
sourde. D’aprés moi, c'était
la conséquence d'un état de

| fatigue générale :jétaisen
fin de grossesse, j'achevais
mes études de médecine,
j'avais deux enfants en bas
age. Je suis quand méme al-
lée voir un ORL. Une série
de tests a montré que mon
audition avait baissé de ma-
niére alarmante.

Désormais, il fallait
écrire pour pouvoir
communiquer avec moi

Les médecins n'étaient pas
rassurants, ils ne compre

naient pas ce qui m'arrivait.
La seule chose qu'ils sa-
vaient. ¢'était qu'il fallait
agir vite : en trois jours,
javais déja perdu 50 % de
mon audition. J'ai été hos-
pitalisée en urgence. Pour

pouvoir tenter des traite- |

ments, il fallait provoquer

mon accouchement. Heu-

reusement, j'en étais a mon

8 mois de grossesse etiln'y

avait pas de risque pour le

bébé. Ma petite fille est née.
en effet. en parfaite santé.

Mais ca a été une période
| pénible, oi1 je me suis sentie
tiraillée entre deux senti-
ments contradictoires: la
joie d’avoir mon bébé et
I'angoisse de ne plus enten-
dre. Je me répétais sans ces-
se : “Ne t'inquiéte pas. ca
va s'arranger.”

Aprés ['accouchement,
mon audition a continué a
baisser jusqu'a 90 % de per-
te. I'ai fait des séances de
“caisson hyperbare” qui, en
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provoquant une suroxyge-
nation du sang, agissent par-
fois sur I'audition. J'ai com-
mencé aussi un traitement
médicamenteux que jai
continué pendant un an.
Mes bourdonnements se
sont atténués, mais ils n'ont
jamais complétement dis-
paru. Ne comprenant plus
la parole qu'avec une gran-
de difficulté, il fallait désor-
mais écrire pour Communi-
quer avec moi. J'étais trés
déprimée. Mais j'essayais de
croire que tout était enco-
re possible, gu'avec les trai-
tements, j'allais récupérer
mon audition totalement.

Les médecins ont insisté |

pour que je sois rapidement
appareillée : plus tot c’est le
cas, meilleure est 'adapta-
tion. Ca m’a aussitdt aidée a
mieux comprendre ce qu'on
me disait, méme si ¢a ne me
rendait pas une audition
normale. Il n’y avait plus
besoin de m'écrire !

Dans les temps qui ont
suivi, le plus éprouvant était
d’étre toujours sur le qui-vi-
ve, effrayée a l'idée de ne
pas réagir st un enfant avait
besoin de mon aide. Heu-
reusement. j'ai été beau-

La surdité
en chiffres

® Les différents degreés.
Surditeé légére : perte
de 20 a 40 %. Surdité
moyenne : perte de 40
a 70 %. Surdité sévére :
perte de 70 290 %
Surdité profonde : perte
supérieure a 90 %.

® Plus de 400 000
malentendants (hors
sourds de naissance)
ont moins de 18 ans.

o || existe un decalage
lié au sexe, les pertes
d’audition des femmes
de 61-70 ans corres-
pondent & celles des
hommes de 51-60 ans.

coup soutenue par mon ma-
ri, ma famille, mes amis.
Mes enfants aussi ont été
formidables. Malgré leur
jeune dge — ils avaient 2 et 4
ans —, ils ont su s'adapter.
Trés vite, ils ont compris la
méthode 2 suivre : me par-
ler en face et en articulant

| bien. Devant tant de bonne

volonté, je ne pouvais m'em-
écher de culpabiliser a
‘idée d'imposer tant d’ef-
forts aux gens que j'aimais.

Aprés le deuil d’une
audition normale,
j’ai di faire celui de ma
vie professionneile

Je me suis mise 2 la lecture
labiale avec une orthopho-
niste. Cet apprentissage est
loin d'étre evident : entre ce
qui vous reste d’audition et
la lecture des l&vres, vous
devez étre capable de re-
constituer un puzzle dont 1l
manque énormément de
pieces. Chaque séance de-
mande un énorme effort de
concentration, j'en sortais a

chaque fois K.O. J'ai suivi |

ausst - je continue d'ailleurs
—, des cours de lecture labia-
le en groupe. c'est-a-dire avec
d’autres malentendants. La
premiere fois. ¢a m'a été

| particuliérement pénible.

C'était une souffrance d'étre
confrontée a d'autres malen-
tendants. Ils me renvoyaient
une image violente de mon
handicap et me faisaient
prendre conscience de tou-
tes les épreuves qu’il me

| faudrait surmonter. Mais

'amitié, la solidarité aidant. |

ce travail ensemble s'est
avéré trés stimulant, onn'y
trouve également un pré-
cleux soutien.

Jai connu de vrais passa-
ges & vide. Mon audition
s'est toutefols améliorée, re-
montant de presque 20 %
la premiére année. Malheu-
reusement, il n'y a pas eu
de progression ensuite, et

GRUNO CHARDY

Marie-Christine voulait étre médecin : un métier qu’elle n’a
pu exercer a cause de son handicap. Mais refusant I'iso-
lement, elle s’est investie dans deux associations s’occu-
pant de personnes devenues sourdes ou malendantes.

i€ du jour au lendemain

i
|
|

depuis onze ans, Je vis avec
une surdité sévére a 70 %.

J'ai di me faire une rai-
son et apprendre & vivre
avec ce handicap. Jusque-
1a, dans la mesure du pos-
sible, j’évitais la confronta-
tion avec 'extérieur, me
sentant plus en sécurité
dans ma famille, entourée
de personnes qui connais-
saient mon handicap et fai-
saient 'effort de s’y adap-
ter. Mais je n'avais que
30 ans, ma vie ne pouvait

as rester en “stand-by”.

ors de 'apparition de mon
handicap. J'étais sur le point
de passer ma thése de mé-
decine. Gréce a I'aide d'une
amie, J'y suis arrivée. C'était
une victoire. Désormais, 1l
fallait que j'envisage ma vie
avec cette nouvelle donne,
j'étais une malentendante
et je savais qu'il m'était im-
possible d’exercer en cabi-
net : je ne pouvais pas im-
poser a un patient de me
répéter dix fois de quoi il
souifrait. De plus, il y avait
un obstacle insurmontable :
je ne pouvais plus auscul-
ter. J"ai pensé un temps me
tourner vers la médecine
administrative. mais elle im-

lique des réunions dans
esquelles je ne comprends
rien ! On me suggéra d'es-
sayer un travail de docu-
mentaliste médicale. Je suis
donc retournée une année
en fac. Malheureusement,
aprés deux CDD, je ne
trouvais pas de travail. A
35 ans, aprés avoir fait le
deuil d'une audition nor-
male. il m'a fallu faire celui
de ma vie professionnelle.
La malentendance. ¢a bous-
cule la vie de famille. la vie
de couple. Il faut beaucoup
de temps pour véritable-
ment se parler, pour régler
les problémes quotidiens
(j°ai beaucoup de mal a
comprendre au téléphone,
méme avec un amphfica-
teur), mais aussi pour se
dire des choses plus essen-

|

|
|
|
|
|
|

!

tielles. Les “malentendus”
ne sont pas rares !

Malgré ce que beaucou
de gens pensent, devenir
malentendant est un han-
dicap trés lourd. Contrai-
rement aux sourds de nais-
sance, nous parlons tout 2
fait normalement. Alors les
gens n'ont pas conscience
de nos difficultés. Lorsque
je dis & quelqu'un : “Excu-
sez-moi, mais je n’ai pas
compris”, il se lance dans
une explication et ne pense
pas a parler plus fort ou &
mieux articuler. Je dois ré-
péter sans cesse gue je n'en-
tends pas bien, c'est épui-
sant. Et lorsqu’on ne me
connait pas, J ai parfois I'im-
pression qu'on me prend
pour une attardée. L'orgueil
en prend un sacré coup.

Les conversations
qui s’entremélent, les
phrases qui fusent...
¢’est mon cauchemar

Au bout du compte, on se
sent doublement exclu : du
monde des entendants,
comme de celui des sourds
de naissance. J'appartiens
au monde des “enten-
dants”, c’'est ma culture, ma
vie, mon passé. Je n'ai pas
été éduquée dans une école
spécialisée. Ni moi. ni mes
roches, ne connaissons la
angue des signes, cela ne
m’aiderait pas dans la vie
quotidienne.
Je sais que beaucoup de
rsonnes considérent mon
ﬁgndlcap comme mineur
“qu'il ne faut pas exagérer
apres tout, je peux lire. voir.
marcher...” C'est vrai. mais
ce qu'ils ne saisissent pas.
c’est combien cela m’em-
péche de communiquer na-
turellement, spontanément.
Le plaisir d’un diner entre
amis, surtout §'ils sont nom-
breux. m’est & jamais re-
fusé. Les phrases qui fusent
de toutes parts, les conver-
sations qui s'entre- ww»



»»» mélent sont aujourd’hui
mon cauchemar. Je n'y com-
prends rien, alors souvent je
m'exclus, je refuse de parti-
ciper a des fétes.

e ne peux plus espérer
communiquer, échanger
gu'en téte-a-téte. [l m’a fal-
lu trouver des substituts. Le
Minitel et le fax me sont de-
venus indispensables. Et puis
je suis devenue une bouli-
mique de lecture. Je dévore
le journal pour étre au cou-
rant de tout ce qui se passe.
Au cinéma, je ne vais voir
que des films sous-titrés.
Pour la télévision aussi je
| m’aide de sous-titres, mais il
| v aencore trop peu d'émis-
sions qui en bénéficient. Je
m'efforce aussi d’entretenir
mes restes auditifs en écou-
tant de la musique. J'aime
bien entendre des chansons
que j"appréciais auparavant :
le texte sous les yeux, entre
Ce que je pergois et mon sou-
venir, ]'arrive a reconstituer
le puzzle. Je sais bien que
j'entends autre chose que les
autres, mais |'important c'est
d'y trouver un peu de plaisir.

Avec mes enfants, ¢’est
compliqué : ils parlent
avec un débit d’une
rapidité monstrueuse

Si les appareils représentent
une aide inestimable. ils ont
aussi des défauts : ils am-
plifient tous les bruits, méme
si le numérique permet de
les diminuer un petit peu.
| Désormais, les prothéses au-
ditives font partie de moi. je
ne les enléve que le soir, en
me couchant. Et j"ai I'impres-
sion, alors. de me refermer
comme une huitre. J'ai au-
jourd’hui 41 ans et mes en-
fants sont devenus des ado-
lescents. Si, petits, ils se sont
montrés tres coopératifs.
maintenant, ¢’est plus com-
pliqué. Tls sont moins atten-
tifs, moins patients, c’est nor-
mal a leur dge. Ils parlent
avec un débit d'une rapidité
monstrueuse !

Ce qui m'a beaucoup ai-
dée, c’est de m'investir dans
| une vie associative. Mon
combat : sensibiliser les en-
tendants aux problémes liés
A la surdité acquise et & la
malentendance. et obtenir
des pouvoirs publics de meil-
leures conditions de vie,
comme. par exemple, un ac-
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cés facilité dans les Lieux pu-
blics, culturels, grice a des
aménagements spécifiques.
1l est capital pour moi de
rencontrer des gens qui
vivent avec le méme proble-
me que le mien ef arrivent
néanmoins a s'épanouir, &
étre heureux. Je me suis fait
des amis malentendants, que

je n'aurais certainement pas |
connus si je ne 1'étais pas |

devenue moi aussi. Mais
malgré tout, mes grandes
victoires, c'est lorsque je par-
viens & me faire des amis qui
entendent tout a fait norma-
lement. Jamais je n'accepte-
rai d’étre exclue du monde
des “entendants™. » m
Enquéte et propos recueillis
par Nadine Col

Femme Actuelle :
Quelle est la propor-
tion de malenten-
dants en France et
leurmoyenne d'age 7

DrHélene Marchal :

C'est, deloin, le handi-
cap le plus répandu. Il
existe plus de 4 millions
de malentendants, soit
6 a 8 % de la popula-
tion, dont seulement
200 000 sourds de
naissance. La moyen-
ne d’age estassez éle-
vée-60 % ont plus de
60 ans —, la cause la
plus répandue étant la
“presbyacousie”, un
viellissernent du syste-
me auditif qui apparait
avec 'age.

F.A. :Chezlesplus
jeunes, quelles sont
les causes lesplus fré-
quentes de surdité ?

DrH. M. :|lesacci-
dents traumatiques,
mais aussi les effets se-
condaires de certains
médicaments. L"aspiri-
ne, par exemple, prise
de maniére frés régu-
liére peut s'averer ex-
trémement nocive pour
I'oreille. Chez les plus
jeunes, le port constant
de baladeurs, les déci-
bels délirants dans les

BRUND CHAROY

Docteur Héléne Marchal *

“[es gens malvoyants et aveugles sont souvent
moins coupés du monde que les sourds”

concerts et les disco-
theques occasionnent
parfois des dégéts au-
ditifs irréversibles. No-
tre association se bat
depuis des années
pour les orga-
nisateurs a baisser le
son. Mais nous nous
heurtons a des enjeux
commercialx considé-
rables. Les organisa-
teurs veulent faire du
chiffre et, d'aprés eux,
si on baisse la musi-
que, les jeunes ne vien-
nent plus. Dans les
concerts rock, le son
atteint au minimum 110
a 120 dB. Alors, nous
essayons d’obtenir la
mise en place de nor-
mes interdisant de dé-
passer 90 décibels.
Au-dela de ce seuil, il
existe des risques de
lésions irréversibles en-
trainant la destruction
des cellules nerveuses
auditives.

F. A. : Psychologi-
quement, de quoi
souffrent le plus les
personnes devenues
malentendantes ou
sourdes 7

Dr H. M. : Tout dé-
pend de la fagon dont
on est devenu malen-

tendant, et a quel age.
S'il s'agit d’une surdi-
té brusque, on soufire
essentiellement de ne
plus savoir communi-
quer, d’avoir perdu ses
repéres, ce qui peut
provoquer une grande
angoisse, un état dé-
pressif profond. On se
sent exclu, dévalorise ;
onvitcommeavilissant
de devoir constamment
faire répéter ses infer-
locuteurs. Enrevanche,
si la surdité s'installe
progressivement, elle
n'occasionnequ’un le-
ger malaise psycholo-
gique. Si vous n’enten-
dez pas la télé, vous
augmentez le son, si
Vous n'avez pas corm-
pris ce que 'on vaus a
dit, vous faites répéter.
Finalement, vous ne
vous rendez compte de
la baisse de votre audi-
tion que parce que les
autres vous la font re-
marquer a l'occasion.

F. A. : Quelles sont
les solutions ?

DrH. M. : S'attaquer
4 lalecture labiale, dont
I'apprentissage deman-
de deux a trois ans, et
se faire appareiller le
plus rapidement pos-

sible, car s'adapter aux
appareils n'est pas évi-
dent. Contrairement &
ceqguefaitloreille, ilsne
distinguent pas la pa-
role des autres bruits.
Au début, c'est une
sensation agressive et
trés décourageante.

F. A. : La lecture la-
biale est-elle capable
de remplacer com-
pléetement I'écoute 7

Dr H. M. : Absolu-
ment, dans le cadre
d'un discours régulier
avec un seul interlocu-
teur. Mais cela deman-
de un énorme effort de
concentration, et c’est
foujours le résultat d’'un
gros travail avec un
professionnel.

F. A. : Que faudrait-
il faire, selon vous,
pour faciliter la vie

malentendants ?

des 7

Dr H. M. : Nous sou-
haitons que dans les
lieux publics, les mes-
sages parlés soient
doublés d'un message
visuel. Cela éviterait
aux sourds de se faire
envoyer constamment
sur les roses | On aide
volontiers un aveugle
ou un handicapé mo-

Bevenue sourde
ala naiss: de
saderniere fille
(a galiche), Marie-
Christine s'est
sentie coupable de
son « absance ».
« Bujourd'hui, dit-
elle. il y aentre
nousune vraie
connivence. »

teur, alors qu'un mal-
entendant va surtout
agacer. Bien sir, c'est
parce que la société le
juge plus autonome,
mais c'est une erreur.
Les sourds sont des
handicapés de lacom-
munication. Les gens
malvoyants et aveugles
sont moins coupes du
monde que les malen-
tendanis et les sourds.
Ne pas voir coupe du
monde des choses,
mais ne pas entendre
coupe du monde des
gens. La France est
aussi trés en retard en
ce qui conceme le
sous-titrage a la télévi-
sion. L'Angleterre, par
exemple, sous-titre ses
émissions a plus de
70 %. Il faudrait aussi
réviser a la baisse le
prix exorbitant des ap-
pareils auditifs, pris
en charge de maniere
dérisoire par la Sécuri-
tésociale. Rarce qu'au-
jourd’hui, faute de
moyens, beaucoup de
malentendants ne peu-
vent s'appareiller. » m

* Présidente du Bucodes
(Bureau ds inations
des devenus sourds), 37,
rue Saint-Sébastien Paris
110, Télffax ;01492907 42.
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