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Voici les aventures de Mariam et de Léo qui te permettront, & toi
et & ta famile, de répondre aux questions que peut-€tre vous vous posez
sur laplasie doreile.




Mariam : ' Quiest-ce quelle a mon oreile ¢ "

Dr o. Aicele " Ca s'a(o(aelle une aplasie. |l en existe diftérentes formes,
Je vais texpliquer ¢a.. !
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PAVILLON m

APLASI\E
MIVEURE

les osselets nont pas
leur forme habituelie,
ce qui peut 3éner
pour entendre.,

Le peavilon doreile
est de taile normale
ou un EeU Pius Pe‘r\’r.

pavillon de loreille est en

CoNDVIT
AUDITIF

APLAS\E

MAJEURE

Le conduit auditi€ est
souvent fermé et les
osselets mal formés. Le

énéral tres petit et de
forme inhabituelle,

L'audition est diminuée
de ce cbté,

Cela Eeut concerner |
une orellle
(aplasie unilatérale)
ou les 2 oreiles
(aplasie bilatérale),
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APLAS\E \SoLEE
ou SYMDROMIQUE

Laplasie peut etre isolée
ou associée & dautres
matormations comme,
PAr exemple, une pEetite

machoire du cdté de

| laplasie.. parfois.

Devant
lassociation de

‘ certaines
‘ makormations,

on parle de SHno\rome

|




Mariam : ' Est-ce que \')e SUIS 1A 2eule & Avoir une a(olas‘\e I

Dr o, Airelle : ' Et bien non. Tu nen as peut-tre jgmais rencontré parce que cest
rare, mais il existe des enfants et des adultes qui ont cette méme difkérence. "

Mariam : ' Mais pouUrquol Moi y

Dr o. Aicelle - ' on ne sait Pas encore répor\o\re 3 ta question avec cectitude,
Cest pour cela qu'on peut proposer une consutation avec un médecin 3énéﬂc‘\en. !



Mariam : ' Et comment ¢a arrive I

Dr o Airelle : ' Tu sais peut-€tre que
le corps du bebe se développe
pendant 4 mois dans le ventre

de la meére,

Au Se moig, cest le moment ol les
oreiles et dautres parties du corps
se forment. Il peut arriver quune
ou les deux oreiles ne prennent

pas leur forme habituelle.,

Mariam

"Ah ! Cest un
PQU\ comme une
fleur qui ne

se serait Pas
ouwverte alors 21"



Mariam : ' A quel moment on a
vu que rmMmon oreille
est dikérente ¢

Dr o. Aicelle
' Lle plus souvent; on sen
apergoit & la naissance. !

Mariam
“oh ! Jimagine que mes
parents ne sattendaient pas
a ce que \'\‘a‘\e une oreile cormme
¢a. s ont dd étre surpris.. '




" Cest vrai quon sest posés
beaucoup de questions..
on & eu besoin de discuter
avec les médecing pour comprendre,




Mariam : ' Est-ce que mon oreille va rester
comme ¢a toute la vie ¢

Dr o. Aicelle
" oui. Ton oreile peut rester
comme ¢a toute ta vie,
Il est possible aussi,
quand fu seras plus 3rano\e,
si foi et tes parents
le souhaitez, de te faire opérer.

Cette opération permet de

donner une forme a ton

oreile qui ressemble plus

A lautre,

Mais, méme si eles se
ressemblent o\avan’raﬁe,
eles restent ’rou\')ours
diftérentes,”






Dans la salle dattente, Mariam et Léo font connaissance.

Lo : ' oh mais, moi auss;, jai une
oreile cormme la tienne !

Mariam : ' Bh oui | Mais clest
quoi ce pefit boitier ye

Lo : " Ben cest un il
appareil qui me sert & /[
entendre mieux .

ON S'ENTEND

BIEN




Mariam
" Moj, pour bien
entendre en
classe, \')'a"\
une PIaCQ
resenvee,
Cest mieux
31 mon
oreile qui
entend bien
est orientée
Vers e reste
de la classe !

Léo : "' oh moij,

cest A la
cantine q\ie @S] Fruife ek seg_mu%
me géne l et

Avec l‘a(apare‘u,
\')‘en‘reno\s
mMieux, MAls
ca reste
difdcie quand
les coPa\ns
parkent tous
en méme
‘l’QmPS. \



Dr o. Airelle : "Je vais vous expliquer comment foreile
Lfonctionne et Eourquol on entend moins bien du
cbté de I'a(alas‘\e.

Le son rentre dans loreile par le conduit auditic
externe, fait vibrer le tympan et bouﬁer les
osselets pour fransmettre le son & l‘orﬁane de
laudition, la cochiée, La cochiée est dans loreile

interne, elle a la forme dun escargot ;

elle transmet ensuite linformation ear

le nerk auditi€ au cerveau.

Quand les osselets nont pas leur Lforme
habituelle et que le conduit auditic est
ferme, le son est bloqué pour arriver
\‘)usqu'é la cochiée.
Une parfie du son passe
malgré tout par les .
v'\braﬁonsﬁ’rransm\sgs Ear PID\\/ ] L ]_ O }\(
los et le cartiage
\‘\usqu‘é la cochlée.
Cest pour ¢a quavec une
aplasie, on entend un peu quand méme.,

I est possible de mettre un appareil auditi€
pour entendre mieux ; difkérents modeles existent. A UD\T f

Pour certaine de ces appareils, une opération est nécessaire N
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Mariam et Léo continuent
de discuter ..

Lo " (Cate ﬁér\e Pas quon voit
ton oreile ¢ Parce que moj, ¢a
me plait pas du tout !

Mariam ' Clest vrai que,
parfois, on me reﬁaro\e dune
facon bizarre et ca ménerve !
Maie jai des trucs l

Sl le faut, & sors mes
"soucliers invisibles',

comme ¢a \)'3 fais

moins attention .'

Mére de Mariam :

" Pour moi aussi, ca a été
difhcie dassumer le reﬁaro\
des gens ; je frouvais ¢a dur
pour Mariam. ¢a ma daileurs
souvent mise en colere !

Pére de Léo : ' Pour moi,

cest encore e cas..

Cest pour ¢a que Léo a toujours
eu les cheveux long..,
Mais jo sais quil réverait détre
cokké comme e footballeur
quil admire...'




Mariam : ' Par contre,
N \‘)Q ne SUPPOF’rQ Pas
| quon se moque

K de moi !

Alors 18, mes
‘soucliers' ne
fonctionnent elus
et ¢ca me donne
vraiment envie de

me baﬁarrer ; MAIS
& me retiens., |

Wl

Pere de Léo :

" A lécole, avant,

des quon se moquait
de (éo, Je me sentais
oblif)é dintervenir,
Mais maintenant,
on réd échit ensemble
A la maniere dont

I peut Sérer Cd,

au mieux, tout seul.’



Léo : ' Malgré tout, moi, jaime pas etre
dictérent | Je voudrais étre comme
les autres "

le pere de Léo " Tout le monde
est diktérent | "

La mere de Mariam :

" Y a des difkrences visibies,
dautres invisibles,

des différences ordinaires et
dautres moins ordinaires,

Mariam : ' Plors.., clest Pas trop
3énar\+ détre diktérent 4"

Pere de Mariam : ' Cest ce qui €ait la
richesse de notre monde., "







I existe elein dautres fagons de faire face aux reﬁaro\s et aux moqueries.

(' ent e qur E'ufl-nm A ereifle?
Lxpend pane Lie & donm

Tu peux en parler a ta maitresse Tu peux expliquer a tes camarades
ou ton \oro?. pourquoi ton oreile est difkérente,
HLP'??-;

| ) {
Buistagy, WA RN gu 1p
ool i 2

4 ] 4 i
Tu peux te dékendre par humour l Tu peux ignorer les moqueries ..
tes copaing, ux, sont la pour e soutenir.

A toi de voir quelles sont les meileures solutions Eour tol.
En fout cag, le plus important est den parler & queiquun,



Pére de Mariam : ' En parler cest frouver des solutions et erendre confiance en sol.
La confiance se construit avec le reﬁaro\ atfectueux et bienveilant
des parents et de I'en’rouraﬁe.
Ce qui est important pour nous, cest que tu te sentes bien.
on a foujours eu conflance en toi. ‘




Ce livret est dédié A toutes les familes accueilies dans notre service.,




I est le fruit dun travail collecti€ mené au sein du service doRL de Ihépital becker, en
collaboration avec la plateforme dexpertise maladies rares de hépital.
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