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SYSTEMES DE DETECTION DE LA SURDITE ET
D'INTERVENTION PRECOCE POUR LE NOUVEAU MILLENAIRE

Dr. Betty Vohr, Department of Pediatrics, Women and Infants Hospital, Brown University,
Providence, Rhode Island, United States

Jeudi 23 janvier 2003,9ha 10 h

Le dépistage de la surdité permanente chez les nouveau-nés répond aux critéres recommandeés
pour un dépistage universel : le taux de surdité permanente se situe entre 2 et 3 pour 1 000
nouveau-nés, ce qui dépasse les taux de tous les autres troubles métaboliques; il existe des
méthodes de dépistage efficaces (réponses auditives évoquées automatisées et otoémissions
acoustiques provoquées transitoires); une identification tardive a des effets négatifs sur
I'efficacité du traitement; il existe des traitements et des interventions efficaces. En 1999,
I’American Academy of Pediatrics - Task Force on Newborn and Infant Hearing a approuvé des
programmes universels de détection de la déficience auditive chez les nouveau-nés afin d'offrir
un dépistage ainsi qu’une évaluation et une intervention précoces. Aujourd’hui, ce dépistage est
obligatoire ou recommandé dans 38 états américains.

Trois protocoles sont généralement utilisés dans les programmes universels de détection de la
déficience auditive chez les nouveau-nés :

1. Otoémissions acoustiques (OEA) provoquées transitoires (OEAPT) ou otoémissions
acoustiques par produits de distorsion (OEAPD).

Potentiels évoqués auditifs du tronc cérébral (PEATC).

Un programme en deux étapes qui prévoit d’abord un dépistage a I'aide des OEA suivi d’'un
dépistage PEATC pour les nourrissons qui ont échoué a la premiére étape.

Pour que le dépistage universel des déficiences auditives chez les nouveau-nés soit efficace, il
faut avoir accés a des audiologistes qui ont de I'expérience auprés des nouveau-nés et des
jeunes enfants et qui travaillent dans des cliniques bien équipées dont le personnel est sensible
a l'effet que peut avoir un diagnostic sur les parents. Un suivi approprié, une assistance
compréhensive, un remboursement raisonnable des services ainsi qu’une collaboration entre
les différents intervenants afin d’offrir du soutien aux familles sont également nécessaires. Pour
la plupart des nourrissons souffrant de déficiences auditives, un des éléments clés de
l'intervention est I'utilisation d’appareils d’amplification et d’autres appareils d’aide a I'audition.
On recommande d'offrir des stimulations sonores, plus particulierement des éléments de la
parole amplifiés de la meilleure qualité possible, avant I'dge de six mois.
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Les enfants agés entre 0 et 3 ans chez qui on a identifié une déficience auditive devraient
pouvoir bénéficier d’'une intervention précoce. Une détection précoce des problemes auditifs
suivie d’'une intervention rapide permet aux parents d'aider leur enfant a développer le langage
et la communication.
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QUELS SONT LES AVANTAGES ET LES DESAVANTAQES DU DEPISTAGE
ET DE L’'INTERVENTION PRECOCES EN SURDITE INFANTILE?

Dr. Christine Yoshinaga-ltano, Speech, Language and Hearing Sciences Department,
University of Colorado, Boulder, Colorado, United States

Jeudi 23 janvier 2003, 10 h30a 12 h

Dans la présente communication, il sera question des résultats de recherche qui ont aidé a faire
accepter les programmes de dépistage et d’intervention précoces (DIP), eux-mémes issus du
dépistage néonatal universel de la surdité (DNUS) aux Etats-Unis. Les données montrent que le
développement de I'enfant sourd passe par des périodes critiques et que les premiers six mois
de vie sont cruciaux a lacquisition d'un langage approprié pour I'dge. Des données
longitudinales et ponctuelles sont présentées. Une fois les voies et le rythme d’acquisition du
langage établis, celles-ci deviennent résistantes au changement. L'acquisition des composantes
lexicale, phonologique, syntaxique et morphologique du langage semblent avoir des périodes
critiques différentes. Le rythme d’acquisition du vocabulaire étant fixé trés tot dans la vie, il est
tres fortement influencé par le dépistage précoce. Le vocabulaire peut servir de tremplin a
'acquisition d’autres composantes du langage. L’engagement des parents ainsi que d’autres
variables parentales peuvent affecter le rythme d’acquisition du langage. Les effets du
dépistage et de lintervention précoces sur le langage, la parole et le développement
socio-émotionnel des enfants sourds sont examinés. Le dépistage néonatal universel de la
surdité entraine une identification précoce (Age moyen de 2 a 3 mois), une intervention précoce
(dans les deux mois du diagnostic) et une amélioration des résultats langagiers. Les
programmes de DIP et de DNUS ont permis d’identifier de nouvelles populations pour qui il
faudra élaborer de nouveaux protocoles d'intervention: les enfants atteints de surdité
unilatérale, de neuropathie auditive et les candidats a lI'implant cochléaire. Certains enfants
ayant une surdité unilatérale vont éventuellement avoir une surdité bilatérale. Environ 34 % des
enfants atteints de surdité unilatérale ont des retards langagiers importants. Ces cas de surdité
ont été identifiés mais n’ont pas recu de traitement ou de prothése auditive.
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EVALUATION DU COUT DES SYSTEMES DE DETECTION
DE LA SURDITE ET D'INTERVENTION PRECOCE

Dr. Betty Vohr, Department of Pediatrics, Women and Infants Hospital, Brown University,
Providence, Rhode Island, United States

Jeudi 23 janvier 2003, 13 h30a 15 h

Dans la situation économique actuelle, la réduction des codts d’'un programme est une priorité.
Le dépistage de déficiences auditives, les services d’audiologie et d’oto-rhino-laryngologie, la
consultation génétique et I'intervention précoce chez les nouveau-nés chez qui on a dépisté des
problémes d'audition représentent des colts pour les hépitaux, la famille et les fournisseurs de
services. |l faut toutefois examiner ces codts en tenant compte du fait que les déficiences
auditives non détectées affectent gravement le langage, la parole, le développement cognitif et
I’évolution du comportement, ce qui entraine des codts plus élevés pour la famille et la société.

Les codts du dépistage des déficiences auditives chez les nouveau-nés dépendent des colts
hospitaliers, des colts d’exploitation, des techniques de dépistage, des colts reliés au suivi
ainsi que du nombre de bébés évalués. Des études évaluant les colts des otoémissions
acoustiques provoquées transitoires (OEAPT), des potentiels évoqués auditifs automatisés du
tronc cérébral (PEAATC) et d’'un protocole en deux étapes utilisant les OEAPT et les PEATC
seront présentées. On évaluera aussi les colts postérieurs au traitement.
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DEVELOPE’EMENT DU SYSTEME AUDITIF ET,PLASTICITE.
DOIT-ON NECESSAIREMENT INTERVENIR PRECOCEMENT?

Gaspard Montandon, Laboratoire de physiologie de I'audition de Bordeaux, Bordeaux,
France

Jeudi 23 janvier 2003, 13 h30a 15 h

Dés la naissance, le nouveau-né se trouve immergé dans un univers riche en stimulations
auditives. Progressivement, il apprend a capter, décrypter, intégrer et relier ces informations
sonores avec d'autres informations sensorielles. C'est a travers plusieurs périodes sensibles
gue les informations sonores vont peu a peu développer son systéeme auditif, favoriser la
maturation de ses aires auditives et finalement permettre & I'enfant d’acquérir un langage. Ainsi,
le r6le de l'audition met en évidence les conséquences possibles d’'une altération auditive sur le
développement cognitif de I'enfant.

C’est en observant le développement auditif de I'enfant sain, de I'enfant atteint de surdité et de
'enfant bénéficiant d’'une aide auditive, qu’il est possible de comprendre l'importance de
I'activité sensorielle sur le développement cérébral. Tout en traversant progressivement les
étapes critiques de ce développement, les données actuelles comportementales et
neurobiologiques seront présentées pour ces trois types d’auditeurs. Ces études seront
complétées par celles portant sur des modéles animaux. Finalement, cette comparaison
permettra de mettre en évidence l'impact d’'une surdité sur la maturation et de comprendre le
bénéfice possible d’'une aide auditive telle qu’un implant cochléaire. Mais, bien que le systeme
auditif soit d’'une grande plasticité, il s'avere que certaines étapes sont irréversibles. Il s’agira
alors de définir ces étapes et de comprendre pourquoi elles sont primordiales au
développement normal du systéme auditif.
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EVALUER UN PROGRAMME : INFRASTRUCTURE ET NORMES DE QUALITE

Dr. David K. Brown, Auditory Research Program, University of Calgary, Alberta, Canada
Jeudi 23 janvier 2003, 15h 30a 17 h 30

Le dépistage de la surdité chez le nouveau-né est devenu plus facile avec I'avancement de la
technologie. De hombreux appareils automatisés sont maintenant disponibles, ce qui permet a
des personnes autres que des audiologistes d’effectuer un dépistage physiologique objectif de
la surdité. En soi, le geste du dépistage ne constitue cependant qu'une petite partie de I'objectif
global d’'un programme de dépistage. Tester un nouveau-né est peut-étre la partie la plus facile
du programme. L’objectif sous-jacent du programme étant de fournir un suivi de I'évolution de
I'enfant, les résultats doivent étre acheminés a qui de droit une fois le dépistage terminé,
particulierement lorsqu'il s’agit d'un cas référé. Le suivi des enfants dans un programme de
dépistage et d’intervention précoce (DIP) est essentiel afin de s’assurer qu’ils ne disparaissent
pas dans le systeme. En fait, le suivi est une partie intégrante de I'évaluation d’'un programme
de dépistage.

L’évaluation du programme et 'amélioration de la qualité sont essentielles a tout programme de
DIP de qualité et elles doivent exister en tant que modules du programme global. La structure,
la démarche et les résultats sont autant d’éléments qui doivent étre évalués. Il faut établir des
buts et des objectifs, non seulement pour orienter un programme mais aussi pour mesurer
I'atteinte des objectifs. L’amélioration de la qualité est une approche conceptuelle qui incorpore
un réexamen continu des éléments d’'un programme afin de vérifier s’il fonctionne de la maniere
la plus efficace et efficiente possible. L’'amélioration de la qualité permet aussi de déterminer ou
et quand les problemes surviennent, puis de réparer, d’entretenir et, si possible, d’'améliorer les
éléments qui en ont besoin. L'évaluation du programme est un moyen formel qui permet de
vérifier si les buts globaux et les objectifs spécifiques sont en voie d'étre atteints. L'amélioration
de la qualité et I'évaluation du programme sont deux ingrédients qui doivent faire partie d’'un
programme de DIP, non seulement pour déterminer si le programme est une réussite, mais
aussi afin d’apporter les changements nécessaires a la réussite.
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ESTIMATION DU SEUIL DE REPONS,E GRA,CE AUX POTENTIELS
AUDITIFS DU TRONC CEREBRAL ELICITES PAR DES SONS A
BANDES TRES ETROITES : PRINCIPES DE BASE ET RESULTATS

Dr. David R. Stapells, School of Audiology & Speech Sciences, University of British
Columbia, Vancouver, Canada

Jeudi 23 janvier 2003, 15h 304 17 h 30

Les potentiels évoqués auditifs du tronc cérébral (PEATC) sont un outil essentiel pour un
clinicien en audiologie. Avec le développement du dépistage universel chez les nouveau-nés et
le besoin d’une évaluation diagnostique chez les nourrissons qui en résulte, I'importance des
PEATC a nettement augmenté pour les audiologistes. Il est désormais essentiel d’avoir un outil
qui permette d’obtenir I'information nécessaire afin de pouvoir doter un nourrisson de 3 mois
d'un appareil d'audition. Présentement, I'utilisation des PEATC élicités par des sons a bandes
trés étroites est la seule facon d’évaluer les seuils de fréquence spécifiques pour les
conductions par voies osseuse et aérienne. Voici ce dont traitera la présentation :

Les problemes que rencontrent les cliniciens avec les PEATC.
La nécessité des PEATC élicités par des sons a bandes trés étroites.
Les résultats obtenus avec les PEATC élicités par des sons a bandes trés étroites.

L'évaluation des PEATC ¢élicités par des sons a bandes trés étroites avec conduction par
voie osseuse.

A w PR

5. Les protocoles des tests, les procédures et la séquence.
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LE GROUPE DE TRAVAIL CANADIEN SUR L’AUDITION CHEZ LES ENFANTS

Sharon Bartholomew, Santé Canada, Ottawa, Ontario, Canada

Dr Andrée Durieux-Smith, vice-doyenne, Faculté des sciences de la santé, Université
d’Ottawa, Ontario, Canada

pour le Groupe de travail canadien sur I'audition chez les enfants
Vendredi 24 janvier 2003,8h 30a 10 h

Introduction

Le Groupe de travail canadien sur l'audition chez les enfants (GTCAE) a été créé en
septembre 2000 par Santé Canada. Il a été fondé en réponse a la récente croissance de
lintérét au sein de divers groupes de professionnels de la santé, d’éducateurs et de
consommateurs ainsi qu'a différents paliers du gouvernement pour la détection et la prise en
charge des troubles d’audition chez les nouveau-nés. Le GTCAE est formé de consommateurs
et de parents, d’associations professionnelles ainsi que d’experts en oto-rhino-laryngologie, en
audiologie, en orthophonie, en soins infirmiers, en santé de I'enfant et en santé publique.

Objectifs

Le mandat du GTCAE consiste a élaborer un manuel ressource fondé sur des données
probantes pour la détection et la prise en charge précoce des troubles d’audition afin de
répondre aux besoins des enfants qui présentent des troubles d’audition et de leur famille. Le
manuel abordera les sujets suivants : le groupe cible, le dépistage, I'évaluation médicale et
audiologique, les interventions et les infrastructures. Le Groupe de travail s'est engagé a
respecter quatre principes directeurs : ceuvrer sur le plan national, avoir une approche fondée
sur des données probantes et centrées sur la famille ainsi que favoriser le partenariat et la
collaboration.

Méthodologie
La création du manuel ressource se base sur un examen systématique et critique des données.

La rédaction d’'une ébauche du manuel sera faite par des membres du Groupe de travail qui ont
des compétences dans différents domaines. Une consultation de différents intervenants
canadiens aura également lieu. La consultation offrira 'opportunité aux gouvernements des
provinces et des territoires ainsi qu'aux professionnels de la santé, aux éducateurs et aux
consommateurs de participer a la version finale du manuel.
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Conclusion

Le Groupe de travail a l'intention d’encourager la collaboration entre les différents intervenants
afin de tirer parti des expériences de chacun, de créer des liens et d’offrir des possibilités de
promouvoir les meilleures pratiques en matiére de détection et de prise en charge précoce des
troubles d’audition dans tout le Canada. Le Groupe de travail apportera sa contribution grace a
la production d'un rapport scientifigue qui servira de document de référence pour
I'établissement de politiques et la prise de décisions concernant la détection et la prise en
charge précoce des troubles d’audition.
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ILLUSTRATIONS DE PROGRAMMES DE DEPISTAGE ET
D’INTERVENTION PRECOCE A DIFFERENTS STADES D’AVANCEMENTS :
L’ETAT DE NEW YORK, L’'ONTARIO, L’ALBERTA ET LE NOUVEAU-BRUNSWICK

Dr. David K. Brown, Auditory Research Program, University of Calgary, Alberta, Canada

Dr. Judith S. Gravel, Hunter College of the City University of New York, New York,
New York State, United States

Dr. Martyn Hyde, Hearing and Balance Unit, Mount Sinai Hospital, University of Toronto,
Ontario, Canada

Dr Johanne Roussel-Maltais, Hopital Dr G.-L. Dumont, Moncton, Nouveau-Brunswick,
Canada

Vendredi 24 janvier 2003, 10 h30a12h

Les résumés des présentations ne sont pas disponibles.
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QUELLE EST LA FIABILITE DES TESTS DISPONIBLES

Dr. Martyn Hyde, Hearing and Balance Unit, Mount Sinai Hospital, University of Toronto,
Ontario, Canada

Vendredi 24 janvier 2003, 13 h 30a15h

Dans la présente communication, il est question des tests d’audiométrie en usage courant dans
les programmes de dépistage néonatal universel de la surdité (DNUS) et les programmes de
dépistage et d'intervention précoces (DIP). Une attention particuliere est accordée aux
caractéristiqgues d’utilisation ainsi qu'aux forces et aux faiblesses du dépistage par émissions
otoacoustiques (EOA) et par potentiel évoqué auditif automatisé du tronc cérébral (PEAATC).

Commencons par les principes d’évaluation des outils : définition et explication de I'acuité et de
la spécificité, et taux d’erreur associés aux faux positifs et aux faux négatifs. L'acuité et la
spécificité ne sont pas fixes; elles varient de facon inverse a mesure que change le critére
positif/négatif.

Il est de pratique courante de répéter un test de type particulier ou de combiner différents outils
pour en faire un protocole multi-étapes sériel. Habituellement, I'objectif est d’améliorer la
spécificité du protocole tout en lui préservant la plus grande acuité possible dans I'ensemble.
Les principes qui gouvernent la combinaison des outils et les effets qui en résultent en termes
d’'acuité et de spécificité font I'objet d'une discussion.

Les tests de dépistage et les protocoles multi-étapes répartissent les enfants dans une
catégorie a risque élevé ou a risque faible d'atteinte auditive. Les résultats sont quantifiés en
termes de mesures telles que les valeurs prédictives positives et négatives, le débit des cas
référés et le produit final. Ces termes seront définis et expliqués.

La définition et la prévalence de la maladie cible peuvent affecter I'acuité et la spécificité des
outils, ce qui exerce une grande influence sur la mesure des résultats du dépistage. Ces
interactions sont expliquées. Les données récentes sur la prévalence des troubles auditifs, les
effets de la sévérité de l'atteinte, les fréquences atteintes, la latéralité et le moment de la
déclaration du probléme sont abordées. Les différentes versions de la définition de la maladie
cible sont présentées.
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Les caractéristiques typiques des outils commerciaux que sont le test EOA et le PEAATC sont
présentées et les données récentes portant sur leurs performances sont synthétisées. Recueillir
des données exactes et uniformes sur l'acuité comporte certaines difficultés, comme les
problémes liés a la taille extréme des échantillons, les exigences pour un suivi complet des
cohortes de dépistage, les limites des tests « gold standards » et les changements dans I'acuité
auditive réelle dans le temps.

La présentation se termine par des commentaires sur les aspects fonctionnels des programmes
de dépistage, y compris le choix des outils de dépistage pour différents sous-groupes, le
moment précis et la conduite exacte du dépistage, les facteurs personnels et
environnementaux. Ces variables contribuent aux variations de la performance des différents
programmes et des différents centres, ainsi qu’aux tendances de la performance des outils, des
protocoles et des programmes.
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EMI'BUCHES POTENTIELLES DANS LA DETERMINATION DE
L'ETAT AUDITIF EN AUDIOMETRIE COMPORTEMENTALE

Dr. Judith S. Gravel, Hunter College of the City University of New York, New York,
New York State, United States

Vendredi 24 janvier 2003, 13 h30a15h

Des progrés remarquables ont été accomplis en Amérique du Nord au cours des derniéres
années en matiere de dépistage, d'évaluation et de traitement précoce de la surdité
permanente chez l'enfant. Récemment, le comité conjoint sur la surdité infantile (Joint
Committee on Infant Hearing 2000) recommandait que l'audiométrie et I'évaluation médicale
soient effectuées avant I'age de trois mois chez les bébés ayant été identifiés comme étant a
risque pendant la période néonatale. Les programmes de dépistage et d’intervention précoce
(DIP) ont maintenant pour but d’effectuer le dépistage avant I'dge d’un mois, la confirmation du
diagnostic avant I'age de deux mois et l'intervention avant I'age de six mois.

Parallelement a cette opportunité longtemps espérée pour la prestation de services de DIP, le
défi qui se pose pour les audiologistes est de déterminer avec précision le type, le degré et la
configuration de la surdité du bébé. Ensuite, les conseils aux parents, I'intervention médicale
lorsque appropriée, le choix et I'ajustement de I'orthese auditive, le traitement et le suivi peuvent
procéder de maniére ordonnée. L’application de I'audiométrie conventionnelle est un point clé
dans ce déroulement. L'état auditif de I'enfant est déterminé pendant I'audiométrie : on obtient
des données sur le seuil de sensibilité pour le spectre sonore de la parole et on surveille pour

BN

des changements dans I'état auditif (imputables a des changements temporaires ou
permanents de l'acuité auditive). Les orthéses auditives, initialement ajustées a partir de
données plutdt limitées, peuvent étre ajustées de fagon individuelle au fur et a mesure que I'on

en apprend plus sur la surdité de I'enfant.

De nombreuses « embiches » doivent étre anticipées lorsqu’on évalue des bébés et des
jeunes enfants, comme les cliniciens I'ont rapidement appris. Ces embdches peuvent influencer
la précision du diagnostic de surdité, occasionner des retards dans le traitement approprié,
entrainer du stress et de I'incertitude chez les parents et les « aidants » naturels. Quand faut-il
anticiper ces embilches qui se produisent en évaluation audiométrique chez le bébé, plus
particulierement en matiere d’audiométrie comportementale? Quand et pourquoi ces emb(ches
se présentent-elles, et que faire pour les éviter? Une approche utilisant tous les outils
disponibles sera privilégiée. Cette approche encourage l'audiologiste a examiner
continuellement la concordance entre les mesures physiologiques et comportementales de

I’état auditif.
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PERTE AUDITIVE ACQUISE CHEZ L'ENFANT

Dr Michel Picard, Ecole d’orthophonie et d’audiologie, Université de Montréal, Québec,
Canada

Vendredi 24 janvier 2003, 16 h a 16 h 30

La prévalence de perte auditive irréversible bilatérale d'un degré supérieur a 40 dB chez I'enfant
croit avec l'age, en particulier, entre 3 et 9 ans. La manifestation croitrait de 1,06 cas par
1 000 naissances avant 3 ans, a 2,05 cas par 1 000 naissances a 9 ans.

Ces nouvelles déclarations avec I'age seraient attribuables a deux causes principales. Par ordre
décroissant d'importance, on parle de l'effet des pertes progressives d'origine génétique qui
repousserait le moment d'identification en lien avec une histoire naturelle de déficience
sensorielle apparaissant a un age plus avancé. Les surdités confirmées a un age tardif a cause
notamment d'un moindre degré d'atteinte suivraient : en Allemagne, les surdités de degré léger
seraient interceptées a I'age de 6 ans, celles de degré modéré a I'age de 4 ans et demi, les
surdités séveres a 2 ans et demi et les surdités profondes a un peu moins de 2 ans.
L'amélioration des pratigues médicales en néonatalogie qui contribue a une réduction de la
mortalité (incluant celle des grands prématurés) aurait aussi comme effet de relever le nombre
de surdités acquises.

A un autre chapitre, certaines ethnies ayant migré vers des pays occidentaux trés industrialisés
sont montrées du doigt parce qu'apparemment plus vulnérables aux manifestations de surdités
importantes en cours d'enfance: populations d'origine pakistanaise, asiatique, groupes
hispanophones en provenance de Cuba, de Porto Rico et, a un moindre degré, du Mexique. Au
total, au moins un enfant sur six d'age scolaire (16,6 %) vivrait présentement avec une atteinte
irréversible de naissance ou acquise par cause endogéne aux Etats-Unis. A cet estimé, on doit
ajouter la contribution de la surdité professionnelle observée chez l'enfant depuis la fin des
années soixante aux Etats-Unis et en croissance, a cause d'une hausse planétaire de la
pratique d'activités de loisirs bruyants.

La musique forte sous toutes ses formes est un vecteur de propagation de mieux en mieux
documenté, apparemment précédé, aux Etats-Unis, par I'exposition aux bruits d'armes a feu et
aux feux d'artifice. La pratigue de sports bruyants, dont notamment la participation ou
l'assistance aux courses automobiles, fait aussi souvent partie de I'histoire d'exposition et on
note un risque particulier associé a la participation aux travaux de la ferme chez les
adolescents.
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Pour des raisons culturelles, les garcons sont atteints en plus grand nombre que les filles
(9:1). La surdité professionnelle est aussi plus fréquente dans les milieux a haut indice de
défavorisation socio-économique, en milieu rural ainsi que dans les régions du sud et I'ouest
des Etats-Unis. Les adolescents (12-19 ans) sont atteints en plus grand nombre, bien que 26 %
des déclarations concernent des enfants de 10 ans et moins, en majorité des garcons qui ont
partagé des activités de loisirs bruyants avec un parent (randonnée en motocyclette,
motoneige, travail avec des outils bruyants, exposition au tir d'armes a feu, etc.). On estime
présentement a 12,5 %, la prévalence de la maladie professionnelle dans la population des 6 a
19 ans aux Etats-Unis et il n'y a pas lieu de croire que la situation soit différente au Canada. La
perte auditive acquise chez I'enfant concernerait donc au moins un jeune sur quatre si I'on
considére toutes les causes connues.
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LE POINT DE VUE DES USAGERS

Marc Choquette, Association du Québec pour enfants avec problemes auditifs (AQEPA)
Nicole De Rouin, Association du Québec pour enfants avec problémes auditifs (AQEPA)
Vendredi 24 janvier 2003, 16 h30a 17 h

L'Association du Québec pour enfants avec problémes auditifs (AQEPA) est un organisme
provincial sans but lucratif. Fondée en 1969, elle compte prés de 600 membres, principalement
des parents d’enfants vivant avec une surdité. La mission de 'AQEPA est de promouvoir et
développer tous les services nécessaires a l'intégration sociale des jeunes vivant avec une
surdité.

Quant a ses objectifs, TAQEPA s’assure :

« de diffuser I'information et de soutenir les parents d’enfants vivant avec une surdité;

« de promouvoir le dépistage précoce et I'appareillage optimal répondant aux besoins de
I'enfant ainsi que la réadaptation en bas age;

« de faire reconnaitre le droit du parent et de I'enfant d’étre partie prenante aux décisions les
concernant;

« dintervenir a titre de porte-parole des parents et des enfants auprés des instances
décisionnelles afin de développer des ressources toujours mieux adaptées aux besoins de
ces enfants.

En décembre 1999, un comité « adaptation-réadaptation » fut créé par 'AQEPA afin d’'identifier
des pistes d’actions pour mieux préparer les enfants vivant avec une surdité a la scolarisation.
Pourquoi nos enfants ne sont-ils pas préts pour une premiére année scolaire? Un rapport final a
été déposé en mai 2002 et contient plusieurs recommandations. L'AQEPA demande, en autres,
le dépistage universel de la surdité dés la naissance, un diagnostic précoce jumelé a un
appareillage optimal répondant aux besoins de I'enfant et une réadaptation intensive en bas
age.

Nous comprenons que la famille a une influence primordiale dans le développement de ses
enfants. Nous voulons apprendre comment communiquer avec nos enfants et ce, le plus
rapidement possible. Pourquoi ne pas leur permettre de participer a la société afin gu'ils
puissent y contribuer avec leurs différences et leurs talents pour la rendre meilleure?
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