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La pratique du yoga avec des enfants sourds-aveugles

Dans cet article, Dipti Karnad raconte comment la pratique du yoga constitue un réel apport à la vie des enfants sourds-aveugles de l’unité Sadhana à la Clarke School pour les sourds à Chennai en Inde.

Le yoga est un système scientifique de pratiques physiques et mentales créé en Inde il y a plus de trois mille ans. Son but est d’aider chacun de nous à réaliser pleinement son potentiel et à connaître santé et bonheur durables. Avec le yoga, nous pouvons prolonger nos années productives et de bonne santé bien au-delà de la norme acceptée et, en même temps, améliorer notre qualité de vie. 

Parce que le yoga agit à tellement de niveaux différents, son potentiel est grand en tant que thérapie efficace pour les maladies et états chroniques qui ne répondent pas bien aux méthodes de traitement conventionnelles. C’est pourquoi les enfants handicapés qui pratiquent le yoga surprennent souvent leurs parents et éducateurs par leur maîtrise rapide des compétences de base motrices, cognitives et de communication. La même méthode de yoga peut aider des enfants ayant des difficultés d’apprentissage à acquérir une meilleure concentration, un meilleur équilibre et plus de calme dans leur vie quotidienne. 

Le yoga nécessite une application tranquille et constante. Il n’exige pas que nous nous transformions d’un jour à l’autre en quelque chose qui dépasse notre capacité. Le yoga commence par accepter nos limites, quelles qu’elles soient , et travaille sur la base de cette acceptation de soi. Dans notre pratique quotidienne , nous apprenons progressivement à transcender nos limites, une par une, et ainsi un progrès réel et durable est possible. 

Le yoga aide à atteindre un état d’esprit équilibré , un corps en bonne santé, une rentabilité au travail par la concentration, l’attention et la stabilité émotionnelle. Le yoga c’est « se réunir et ainsi unir le corps et l’esprit en une expérience harmonieuse ». Tout le système du yoga est fondé sur trois structures principales : exercice, respiration et méditation. Dans le yoga, le corps est considéré comme l’instrument essentiel qui nous permet de fonctionner et d’évoluer dans le monde. 

Donc les exercices de yoga sont conçus pour agir sur le système glandulaire du corps pour accroître son efficacité et  la santé. Les techniques de respiration sont basées sur le concept que la respiration est la source de vie dans le corps et par le yoga on accroît le contrôle de la respiration pour améliorer la santé et le fonctionnement du corps et de l’esprit. 

La pratique régulière des trois parties de cette structure du yoga donne un esprit clair et éveillé et un corps fort et capable. Une série complète de postures de yoga équilibrées augmente la conscience de son corps, sa force et sa souplesse. Des exercices de respiration spécialisés et des techniques de relaxation améliorent la concentration et réduisent l’hyperactivité. 

Le yoga et les enfants sourds-aveugles
De même que les enfants normaux peuvent bénéficier des yogasanas, les enfants handicapés peuvent retirer beaucoup d’avantages de l’apprentissage du yoga. Cependant, enseigner le yoga aux handicapés, en particulier à des sourds-aveugles, c’est une tâche herculéenne, mais qui rapporte beaucoup lorsqu’on y arrive. La surdicécité est un handicap sensoriel affectant à la fois la vision et l’audition. Bien que le degré de handicap diffère d’un enfant à l’autre, il peut s’accompagner d’autres anomalies physiques ou mentales. Certains enfants sourds-aveugles peuvent avoir besoin de lunettes, d’appareils auditifs, d’aides à la mobilité, et aussi de systèmes de communication complétée ou alternative comme la langue des signes, les planches de communication, le Braille ou l’impression en gros caractères. Beaucoup ont besoin de ces aménagements toute la journée, sept jours par semaine, douze mois par an, en fait toute leur vie.  Les parents, les éducateurs et tous ceux qui sont concernés par la vie des sourds-aveugles ont besoin de patience pour travailler avec ces personnes. 

En proposant le yoga aux élèves sourds-aveugles plurihandicapés de l’unité Sadhana, l’équipe avait à l’esprit les aspects suivants :

· aider les enfants à coordonner les activités du corps et de l’esprit

· diminuer la distraction et aider l’esprit à se consacrer à l’activité actuelle

· accroître activement la capacité à se concentrer sur l ‘activité actuelle. 

Tous les matins, les enfants sourds-aveugles plurihandicapés se rassemblent pour le Rassemblement matinal pendant lequel on brûle de l’encens et on dit les prières . A<la fin du Rassemblement, on dit aux enfants que c’est « l’heure du yoga » et on leur fait quitter leurs chaussures et leurs chaussettes. Ensuite, on les conduit à leur place dans la salle de yoga, où deux grands élèves prennent position devant le groupe. Quatre membres de l’équipe, se composant de trois éducateurs spécialisés et d’un ergothérapeute prennent position devant, derrière ou à côté des quatre enfants totalement aveugles. Parmi ces quatre enfants, l’un est totalement sourd-aveugle et trois sont totalement aveugles avec des problèmes auditifs. Les élèves ayant une basse vision suivent les plus grands tandis que l’équipe éducative travaille avec les élèves complètement aveugles. En même temps, ils contrôlent aussi les autres du groupe. 

Chaque séance de yoga commence par le pranayama ou techniques de respiration. A cause des différences entre les individus, on fait des adaptations des pranayama, asana ou exercices. Chaque asana se compose de trois séquences, soit préparation, posture principale et compensation ou contreposture. Après chaque asana, les élèves ont un repos, pour ne pas être essoufflés ou fatigués. Le point culminant de chaque séance de yoga est la méditation où les élèves sont assis en tailleur avec les paumes en l’air, l’index replié pour toucher le pouce et les yeux fermés. 

Les éducateurs spécialisés utilisent différentes stratégies adaptées à chaque enfant, dont :

· instructions individuelles : ceci s’est avéré nécessaire à cause de la différence dans le degré du double handicap, les niveaux cognitifs et les aptitudes physiques

· modèles : utilisé de différentes façons. L’enfant totalement sourd-aveugle a besoin de travailler en contact physique étroit avec l’éducateur, tandis que l’enfant ayant une basse vision imite son camarade  et que l’enfant ayant une meilleure vision peut suivre des photographies ou des indications sur des cartes.

· instructions et renforcement des pairs : ceci a donné de bons résultats

· une pensée positive de la part des éducateurs a donné de bons résultats. Les objectifs choisis sont de la capacité de chaque élève, mais pas bas au point d’être trop faciles à atteindre. Ceci, avec la capacité physique de chaque élève, a été la priorité pendant le planning.

· communication : cela a été la clé de la réussite de nos séances de yoga. Les éducateurs s’assurent qu’ils emploient le mode de communication le mieux adapté - soit « signes sur le corps », communication totale, signes, gestes, ou langue orale. 

· pratique régulière par les éducateurs eux-mêmes. Cela leur a permis de mieux comprendre les difficultés et leur a donné un aperçu des stratégies d’enseignement.

Le yoga est devenu une partie appréciée du programme de l’unité Sadhana et aucun élève ne veut la manquer. Les parents disent que leurs enfants les ont motivés pour faire du yoga eux-mêmes et qu’ils se sont inscrits à des cours de yoga. Nous avons remarqué que 45mn de yoga le matin ont amélioré les performances dans les activités impliquant le mouvement chez nos élèves sourds-aveugles. Cela leur a appris la notion de séquence et maintenant ils comprennent le vocabulaire tel que « premier, prochain, dernier ». Nous avons vu une amélioration de leur mémoire séquentielle. La plupart d’entre eux peuvent dire quel est l’asana qui suit. Nos élèves ont acquis orientation spatiale, conscience du corps, confiance et concentration. Nos enfants  complètement sourds-aveugles ont appris qu’il y avait un monde au-delà du bout de leurs doigts. 

Notre équipe s’efforce de prouver qu’on peut enseigner le yoga également aux sourds-aveugles et plurihandicapés.  Dur travail mais qui en vaut la peine !

Références :

-The Yoga Review, vol .V N° 1&2 1985-

Krishnamacharya Yoga Mandiram-Chennai

-Le yoga pour les enfants différents : Approche thérapeutique pour les enfants atteints du syndrome de Down, de paralysie cérébrale, et de difficultés d’apprentissage, par Sonia Sumar (Yoga and the special child) - www.specialyoga.com

-Articles de Sumar Sonia, Sumar Renate ( Courtesy Internet)

L’expérience de l’enseignement du yoga à un enfant sourd-aveugle total par une éducatrice spécialisée. P.Srinivasan nous communique ses réflexions sur son enseignement à Vijay. 

Vijay et le yoga

L’enseignement du yoga aux sourds-aveugles a été une expérience passionnante pour une éducatrice spécialisée comme moi. Vijay Krishna , 12 ans, est un garçon totalement sourd-aveugle auquel j’enseigne le yoga depuis juin 2001. Il a appris six types d’asanas pour lesquels j’ai suivi ces étapes :

1
Avant de commencer le cours de yoga, je lui signe « Heure du yoga » et je le fais mettre debout à sa place

2
Je me tiens derrière lui pour qu’il sente les mouvements de ma poitrine et de mon estomac lorsque j’inspire et que j’expire. 

3
Puis je signe : « commencer le yoga »

4
Pour lui apprendre les asanas, je me tiens juste en face de lui et je fais les mouvements en lui permettant de me toucher afin qu’il puisse copier les mouvements de mon corps

5
Je lui ai appris certains indices tels que quand je touche son coude, il lève la main, et quand je touche sa tête, il se penche.

De cette façon, j’ai initié Vijay à l’art du yoga. Vijay utilise ses restes visuels, car il peut voir la silhouette des autres dans une salle bien éclairée à une distance de 1,50m, et ses restes auditifs, avec l’appareil auditif, pour écouter les percussions. En encourageant l’utilisation des restes visuels et auditifs, j’ai supprimé la stimulation physique. Mon but pour Vijay est qu’il acquière des compétences en yoga pour développer sa concentration, son attention, et sa relaxation. 

Mes conseils pour tous ceux qui souhaitent enseigner le yoga aux sourds-aveugles :

· se fixer des buts réalistes

· atteindre l’objectif

· respecter l’horaire

· utiliser un renforcement approprié

· faire la démonstration à l’élève

· fournir un  feedback immédiat

· être positif dans sa pensée

· communiquer avec l’élève d’une façon appropriée

· pratiquez vous-mêmes les yogasanas prévus pour l’élève

· ne jamais perdre patience

Voilà les principales étapes à suivre pour enseigner le yoga aux sourds-aveugles. 

Culture sourde-aveugle au Royaume-Uni

Cet article a été écrit d’après une intervention de Susannah Barnett à la conférence nationale de la Lega del Filo d’oro à Rome en novembre 2001. Susannah s’occupe de la Recherche et du développement des méthodes à Sense et prépare une maîtrise à l’université de Bristol. Son domaine de recherche porte sur l’idée de culture sourde-aveugle en Grande Bretagne. 

Lorsque j’ai commencé ma recherche, ma préoccupation était de déterminer s’il existait une culture sourde-aveugle en Grande Bretagne. Le sujet a été étudié dans d’autres pays, mais il n’y a pas de recherche concluante au Royaume Uni. 

Où j’en suis :

Cet article est basé sur les résultats de la première de deux études. Les résultats montrent qu’actuellement il n’y a pas de culture sourde-aveugle en Grande Bretagne à laquelle la majorité des sourds-aveugles peuvent facilement s’identifier. Cependant les résultats indiquent bien qu’être sourd-aveugle apporte une expérience unique et que ceux qui ont cette expérience ont un lien commun. Le besoin de comprendre ce que cela signifie d’être sourd-aveugle dans la perspective des sourds-aveugles eux-mêmes est ce qui est important. 

Je voudrais discuter cela en trois parties :

· examiner ce qu’on entend par « culture » et comment cela est défini ;

· souligner certaines des difficultés de définition d’une culture sourde-aveugle ;

· examiner la recherche elle-même et certains de ses résultats.

Qu’est-ce que la culture ?

Dans notre monde, il y a beaucoup de groupes de gens différents ayant chacun une culture unique pour ce groupe. Certaines cultures sont déterminées par la situation géographique, on peut dire que les gens qui vivent dans une région appartiennent à une culture. Les groupes qui ont certaines religions peuvent aussi être définis comme ayant une culture unique. Des groupes culturels différents peuvent avoir des similarités avec d’autres groupes, mais il y a aussi certains aspects qui restent uniques et réservés à ce groupe. 

La culture peut être composée de beaucoup de domaines différents. A un niveau, la culture montre la façon dont les individus pensent et se conduisent en conservant certaines croyances, langues, règles et certains modèles de comportement. A un autre niveau, la culture nous donne des racines, une structure et une compréhension de nous-mêmes. La culture conduit les individus à une compréhension de qui ils sont et d’où ils viennent. Elle donne une identité, un sens d’appartenance. La culture donne un sens aux expériences de la vie, mais la culture ne peut pas exister dans l’isolement. Les règles, modèles de comportement, structure et significations doivent être convenus avec d’autres. La culture ne peut se développer que lorsque les gens se rassemblent.

Définition d’une culture sourde-aveugle - les problèmes
Le problème fondamental dans la définition d’une culture basée sur l’état de sourd-aveugle tourne autour du fait qu’une culture sourde-aveugle « pure » ne peut vraiment être identifiée que chez des gens qui sont nés sourds-aveugles. C’est le groupe dont toute l’expérience de vie résulte de leur état de sourd-aveugle. Ceux qui ont une surdicécité acquise ont eu l’expérience d’être voyants ou entendants ou les deux avant de devenir sourds-aveugles. Ces différents expériences auront eu une influence sur leur développement culturel et donc les personnes ayant une surdicécité acquise ne peuvent avoir accès à une culture sourde-aveugle « pure ».


Cependant, il est difficile d’identifier une culture sourde-aveugle « pure » chez les gens ayant une surdicécité congénitale parce que beaucoup de personnes de ce groupe  ont aussi d’autres handicaps.  Les personnes ayant une surdicécité congénitale souvent n’ont pas de compétences langagières formelles et nous pouvons seulement faire des hypothèses sur l’étendue de leur conscience d’eux-mêmes et de ceux qui les entourent. C’est une situation difficile du point de vue de la recherche, mais cela veut dire aussi que sans compétences langagières ou une conscience et un contact avec d’autres personnes dans la même situation, il devient difficile pour une culture de groupe de se développer de façon conventionnelle. 

Il se peut qu’il y ait des gens ayant une surdicécité congénitale qui sont capables de participer à ma recherche, mais jusqu’ici je n’ai pas pu identifier quelqu’un qui aurait les compétences de communication nécessaires pour servir de représentant à une éventuelle culture sourde-aveugle « pure ». Sans une telle représentation, il n’est pas possible de définir une culture sourde-aveugle « pure » de façon significative. 

La définition d’un modèle de culture sourde-aveugle basée sur l’expérience de ceux ayant une surdicécité acquise doit se faire sur une base différente. Du point de vue de la communication, la recherche est possible. Bien que les méthodes de communication soient diverses, les individus sont capables d’exprimer leurs propres idées et pensées. Mais les individus devenant sourds-aveugles viennent de milieux culturels sourds, aveugles ou voyants et entendants. Ces différentes influences culturelles doivent être prises en compte. 

Le point clé ici est que toute recherche sur ce que pourrait signifier une culture sourde-aveugle pour des personnes ayant une surdicécité acquise ne peut pas immédiatement être considérée comme étant aussi représentative des individus ayant une surdicécité congénitale. Nous n’avons aucun moyen de savoir. 

Les résultats de la recherche

La recherche a été faite en utilisant le plus possible la technologie moderne et en envoyant les questionnaires par Email. L’étude exploratoire portait sur dix sourds-aveugles ayant une surdicécité acquise de toutes les régions du Royaume-Uni. En tant que groupe, ils étaient très divers, comportant ceux qui venaient de milieux culturels sourd, aveugle ou voyant et entendant. Au stade initial, la question que j’essayais de poser c’était s’il y avait une culture sourde-aveugle au Royaume-Uni . Cela s’est fait en examinant quatre domaines inclus dans la définition de culture, qui étaient :

· associations et contacts

· choix de langue

· comportement

· identité

Les résultats de la recherche ont été évalués en posant la question : est-ce la preuve d’une culture sourde-aveugle ou  cela fait-il partie d’une expérience sourde-aveugle élargie ?

Associations et contacts
On a établi qu’une culture ne pouvait se développer que lorsqu’il y a un groupe de gens qui partagent les mêmes idées, croyances et modèles de comportement. Si une culture sourde-aveugle doit se développer, il faut qu’il y ait un contact régulier entre les sourds-aveugles. Mais seulement trois personnes ayant participé à l’étude avaient déjà rencontré un autre sourd-aveugle. Une seule de ces personnes avait des contacts réguliers. 

La surdicécité est un handicap rare. Les opportunités de rencontrer d’autres sourds-aveugles sont limitées. Pour ceux qui habitent loin des grandes villes, le problème s’intensifie. Il est vrai aussi que parfois des individus choisissent de ne pas rencontrer d’autres sourds-aveugles , mais la plupart du temps les sourds-aveugles n’ont pas l’occasion de faire ce choix. 

Il est important aussi de regarder à quels moments les sourds-aveugles se rencontrent. Les trois personnes ayant participé à l’étude qui avaient rencontré d’autres sourds-aveugles ont rappelé que ces rencontres ont eu lieu à des conférences ou autres événements organisés par l’une ou l’autre des deux associations de sourds-aveugles en Grande Bretagne. En conséquence, les opportunités de rencontre sont limitées dans le sens où elles ne se produisent qu’une fois tous les six mois.

L’autre facteur qu’il faut examiner est l’influence des « outsiders » ou personnes d’une autre culture. Tous les individus qui ont participé à l’étude ont mentionné à un moment l’utilisation de professionnels comme les interprètes, guides, ou guides communicateurs. Ceci est important car toutes ces personnes viennent d’une autre culture - habituellement une culture voyante et entendante. La question est quelle influence ont les outsiders sur le développement d’une culture sourde-aveugle ?

Dans une certaine mesure, toutes les cultures doivent exister dans le cadre de la société élargie et donc ne peuvent jamais être vraiment indépendantes. Mais la plupart des cultures ont bien des moments où les membres de la culture se retrouvent ensemble en tant que groupe et où les outsiders sont exclus, par exemple les entendants ne sont en général pas les bienvenus dans les clubs de sourds. Un groupe de sourds-aveugles n’a pas le même caractère exclusif, les influences d’outsiders d’autres cultures sous la forme de guides/interprètes sont toujours présentes pour permettre la communication et la mobilité.
La présence d’outsiders peut suggérer que la culture sourde-aveugle ne peut pas se développer parce qu’elle ne peut jamais être vraiment indépendante. Alternativement, une définition de la culture sourde-aveugle doit peut-être simplement inclure la dépendance d’interprètes/guides et autres professionnels comme partie nécessaire de la culture elle-même.

Un autre possibilité de communiquer entre eux pour les sourds-aveugles, c’est par la technologie. La création de l’Internet et des Emails a facilité l’accès à l’information dans le monde. Les sourds-aveugles comme leurs pairs voyants et entendants ont pu bénéficier de la nouvelle technologie. Grâce aux Emails, les sourds-aveugles peuvent communiquer directement entre eux et aussi en tant que groupes avec les  group lists. Les dix personnes qui ont participé à cette étude ont été identifiées par ce moyen. Pour sept des participants à l’étude, c’était leur seul contact avec d’autres sourds-aveugles. Par Email, les sourds-aveugles individuellement ou en tant que groupe ont la possibilité de discuter de problèmes, d’idées et de sujets importants pour eux, d’offrir conseils et aides, et aussi simplement d’avoir une conversation générale. Cette méthode de communication  est importante parce qu’elle est libre de l’influence des outsiders.  

En un sens, ce serait faux de prétendre qu’une culture peut être créée par des contacts et relations établis uniquement dans le cyberespace. Ceci serait une vue très limitée de la culture. Il faut aussi reconnaître que tous les sourds-aveugles n’ont pas un ordinateur.  Cependant, les ordinateurs et la technologie associée prennent de plus en plus de place dans la vie de chacun, y compris celle des  sourds-aveugles. Les avantages des ordinateurs pour les sourds-aveugles doivent être pleinement exploités. 

Choix de langue

On a avancé l’argument que les sourds-aveugles doivent se regrouper pour qu’une culture se développe. L’utilisation d’une langue commune est également importante en tant que facteur d’unification dans le développement et l’entretien d’une culture. Une langue commune est le moyen de partager et renforcer expériences et croyances et d’établir et de transmettre une culture entre ses membres. L’utilisation d’une langue particulière identifie aussi les individus avec un groupe culturel particulier. La langue des signes est identifiée avec la culture sourde ; l’utilisation de l’anglais parlé reflète la culture britannique entendante. Le Braille est une méthode de communication associée aux aveugles.

Les sourds-aveugles n’ont pas une langue commune en tant que groupe, mais utilisent des langues et des méthodes de communication différentes. Les individus du groupe de l’étude reflètent tout une variété de préférences de communication, comprenant la langue des signes, l’alphabet manuel des sourds-aveugles, l’anglais parlé et le Braille. Comme les sourds-aveugles utilisent diverses méthodes de communication, nous devons poser la question : une culture peut-elle être développée et transmise entre ses membres de la même façon ? S’il y a une culture sourde-aveugle, elle ne peut pas se définir par l’usage d’une langue particulière identifiable.

Un second domaine à examiner, c’est comment les préférences de langue chez les personnes ayant une surdicécité acquise ont été affectées par l’occurrence de la perte de la vision et/ou de l’audition. Les résultats sont là encore mélangés. Une personne venant d’un milieu voyant-entendant remarquait qu’elle pouvait encore utiliser l’audition et la parole bien qu’ayant appris l’alphabet manuel des sourds-aveugles pour l’utiliser dans des environnements bruyants. Une autre personne était passée de la langue des signes britannique aux signes dans la main lorsque sa vision s’était détériorée. Une troisième personne qui utilisait l’anglais parlé et la lecture sur les lèvres rappelait qu’elle n’avait pas ressenti le besoin de changer sa communication bien qu’elle reconnût qu’elle devrait peut-être le faire à l’avenir si sa vision ou son audition se détériorait. 

Les résultats indiquent que les changements dans la communication reflètent toujours les racines culturelles. Par exemple,  les sourds élevés dans la langue des signes passaient aux signes dans la main ou aux signes dans un cadre visuel restreint. Ceux qui utilisaient l’anglais comme première langue passaient à l’alphabet manuel des sourds-aveugles, car c’est toujours basé sur la langue anglaise. La raison en est peut-être simplement que les gens s’adaptent pour utiliser une langue qui est très accessible pour eux d’après ce qu’ils connaissent déjà. Mais, plus fondamentalement, cela est lié à la réalité que les sourds-aveugles sont isolés :

« On m’a demandé avant si je voulais apprendre la langue des signes, mais si je le faisais, est-ce que j’aurais quelqu’un avec qui communiquer ? »

En général, les autres personnes avec qui la personne sourde-aveugle est en contact continueront à utiliser la langue qui l’a toujours été. En devenant sourd-aveugle, l’individu ne va pas soudainement être transporté dans une autre culture comme  quelqu’un partant dans un autre pays pourrait l’être. Les gens se raccrochent à ce qu’ils connaissent et qui leur est utile dans leur environnement immédiat. Les changements dans la communication rendus nécessaires par les changements dans la vision ou l’audition sont toujours basés sur la langue d’origine et les racines culturelles. L’utilisation de la langue est plus fortement déterminée par l’environnement culturel dans lequel la personne sourde-aveugle a été élevée que par son expérience ultérieure de sourde-aveugle. 

Donc nous savons qu’une culture sourde-aveugle ne peut se définir sur la base d’une langue unique, et que le choix de langue des devenus sourds-aveugles est encore largement fondé sur la langue utilisée par la communauté à laquelle ils sont associés. D’un autre côté, nous pourrions aussi demander quelle est la langue utilisée dans les rares occasions où les sourds-aveugles se rencontrent ? Le problème est que de même qu’il n’y a pas de langue caractéristique, il est également vrai que les sourds-aveugles n’excluent pas les autres sur la base de la langue. Dans la communauté sourde, les individus qui n’utilisent pas la langue des signes sont largement exclus. Mais si un sourd-aveugle assiste à une conférence, on remarque que les autres sourds-aveugles vont adapter leur communication pour essayer de répondre à différents besoins de communication. La raison en est que les rassemblements de sourds-aveugles ne peuvent pas se permettre d’être exclusifs sur la langue, à cause de l’isolement qu’ils connaissent dans la vie quotidienne. 

Comportement

Certains modèles de comportement sont l’extériorisation  de la culture. La façon donyt les individus se conduisent envers les autres est convenue dans une culture. Le comportement doit être conventionnel. La recherche a été faite par Email. L’établissement de critères pour les règles de comportement n’a pu se faire que lorsque les individus ont exprimé leurs opinions, plutôt que par observation directe. Cependant l’étude en général a mis en lumière certains points.
Lorsque des sourds-aveugles se rencontrent, des types de comportement communs commencent à émerger. Comment des sourds-aveugles se rencontrent et se saluent ? Quelle est la manière acceptable de commencer et terminer une conversation ? Comment les sourds-aveugles attirent-ils l’attention ? Dans un contexte culturel, ces sortes de modèles de comportement sont importants. 

En rencontrant quelqu’un et pour entamer la conversation, la dépendance des autres continue à avoir une influence. Un sourd-aveugle expliquait que lorsqu’il allait à une réunion, il devait toujours demander à son guide comunicateur : «  il faut que j’aille parler à John, est-ce que tu le vois ? ».Lorsque cette conversation était terminée, il demandait à voir une autre personne, et ainsi de suite. Cet exemple souligne que le sourd-aveugle est dépendant de son guide pour l’emmener jusqu’à la personne qu’il veut rencontrer, et peut-être aussi pour interprèter la conversation. Il suggère aussi que les sourds-aveugles ont souvent une raison spécifique d’aller parler à quelqu’un plutôt qu’une simple opportunité de conversation générale. 

A l’inverse, un second exemple :

« Le problème quand on est sourd-aveugle c’est qu’on doit souvent attendre que les gens viennent vous parler les premiers »

Cette personne n’avait pas besoin de parler à quelqu’un en particulier, donsc elle restait seule. Si un sourd-aveugle ne sait pas qu’il y a d’autres personnes dans la pièce, il reste seul à attendre que quelqu’un fasse le premier pas. La conversation ne se fait qu’aux conditions des autres. La question est : qu’est-ce qui se passe si les autres ne font pas les premiers pas ? Les sourds-aveugles sont encore laissés dans l’isolement. 

Toute l’interaction entre les sourds-aveugles est le sujet de la recherche en elle-même, et il y a beaucoup d’autres exemples. Cependant le point clé est celui-ci. On a établi que la mobilité physique est un problème pour les sourds-aveugles ; mais quand les sourds-aveugles sont dans de grands rassemblements, la mobilité sociale peut aussi être un problème. La façon dont les conversations sont engages et se déroulent a encore le caractère de dépendance d’autres personnes, à la fois pour orienter la personne sourde-aveugle vers la bonne personne et pour interpréter la conversation. Si cette interaction ne se produit pas, la personne aveugle est encore laissée dans l’isolement. 

Le toucher

Un domaine important qui n ‘a pas encore été abordé concerne la façon dont les sourds-aveugles utilisent leur sens du toucher. Quelqu’un a remarqué :

« Si vous parlez de culture sourde-aveugle, le plus important c’est le toucher. Les sourds-aveugles utilisent le toucher comme personne d’autre pour sentir et pour communiquer, pour faire savoir à quelqu’un que vous êtes là ».

Le sens du toucher est utilisé par les sourds-aveugles de diverses manières : le toucher est utilisé pour explorer les objets et l’environnement. C’est une composante essentielle de différentes méthodes de communication comme l’alphabet manuel des sourds-aveugles, les signes dans la main, ou le Braille. Le toucher est utilisé pour accéder à l’information. Le toucher est aussi utilisé pour attirer l’attention d’une personne et le contact continu est une façon d’assurer quelqu’un qu’il a toujours votre attention. 

L’utilisation du sens du toucher de façons aussi diverses est quelque chose de lié aux sourds-aveugles en particulier. Les aveugles aussi utilisent le toucher pour accéder aux informations. Les sourds peuvent l’utiliser pour attirer l’attention de quelqu’un. Mais les sourds-aveugles utilisent beaucoup plus le toucher. 

Un exemple pourrait être le rôle que le toucher a dans la communication. Par le contact physique avec l’autre personne, en plus d’accéder à la conversation, les sourds-aveugles peuvent percevoir des sensations sur la personnalité et l’humeur. L’acte de tendre la main pour avoir un contact physique devient un prolongement de la personnalité de l’individu. 

Le toucher a aussi un rôle vital à jouer en relation avec l’utilisation de l’imagination. Les sourds-aveugles utilisent le toucher pour explorer leur environnement immédiat pour pouvoir se construire une image de leur environnement dans leur imagination. Le toucher fait partie d’un processus qui donne signification et contexte. Par le toucher, et ensuite par l’usage de leur imagination, les sourds-aveugles cessent d’exister dans le vide. Le toucher est perçu, utilisé et compris par les sourds-aveugles d’une façon qui leur est propre. 

Identité

Si les modèles de comportement et l’utilisation d’une langue sont les manifestations extérieures de la définition d’une culture, il y a aussi le facteur important de l’identité. Ceci fait référence à la mesure dans laquelle un individu se sent appartenir à cette culture et à l’aise dans ses pratiques et ses expériences.  Le concept d’identité peut être examiné à deux niveaux différents. Le premier niveau peut être décrit comme « identité de groupe » : la façon dont les individus se décrivent eux-mêmes publiquement et dans quelle mesure ils prennent part aux activités du groupe. Le second niveau d’identité individuelle se réfère à l’expérience « intérieure » : les sentiments et expériences qui sont importants pour un individu. 

« L’identité de groupe » se réfère à la façon dont les individus se décrivent en public. Les individus peuvent se décrire comme Britanniques, Européens, ou comme pratiquant une certaine religion. Les termes que les individus utilisent pour se décrire suggèrent l’association et l’appartenance à un certain groupe. Dans ce cadre, cela suggère aussi que les individus souscrivent à un certain ensemble de croyances et suivent un modèle de comportement déterminé. Les termes que les gens utilisent pour se décrire indiquent une identité culturelle particulière. 

On a demandé aux personnes participant à l’étude quels termes ils utiliseraient pour se décrire. Une seule personne s’est décrite comme « sourd-aveugle ». Les autres réponses incluaient : « sourd avec déficience visuelle », ou « syndrome d’Usher ». Une personne a dit qu’elle n’y avait jamais réfléchi. 

S’il existe une culture sourde-aveugle que les gens connaissent, il est logique que les gens se’ décrivent comme « sourds-aveugles ». Il y a plusieurs raisons possibles pour que cela ne se produise pas. La surdicécité crée une image de quelqu’un qui est totalement sourd et totalement aveugle. Les individus peuvent choisir d’utiliser d’autres termes simplement pour donner des informations claires sur la nature de leur perte visuelle/auditive. 

Les individus présentant une surdicécité acquise peuvent aussi vouloir garder leurs anciennes associations. Un individu atteint du syndrome d’Usher (type 1) s’est décrit comme « sourde avec une déficience visuelle ». Cette personne avait des antécédents culturels sourds et avait été élevée par des parents sourds dans la communauté sourde. L’identification de soi comme « sourde avec des problèmes visuels » peut être une façon d’assurer les liens avec la communauté sourde et de garder une identité culturelle sourde. Les individus ayant de forts antécédents culturels sont réticents à changer pour ce qui paraît être le territoire inconnu du monde de la surdicécité. 

Il se peut aussi qu’au Royaume-Uni la surdicécité soit encore considérée du point de vue du handicap plutôt que dans une perspective culturelle. En comparaison, dans la perspective de la culture sourde, le terme « sourd » est considéré comme positif. Les racines culturelles instillent aux membres la fierté d’être sourd, que c’est bien d’être sourd. Mais la surdicécité est encore considérée surtout comme négative, dans un cadre du handicap. Des gens, qui autrement seraient classés comme sourds-aveugles, choisissent de ne pas utiliser ce terme à cause des implications négatives qui y sont associées. 

Le second niveau de l’identité intérieure se réfère à la façon dont les gens se comprennent et comprennent leurs relations avec les autres. Cette identité intérieure peut être décrite comme le sentiment d’être proche des autres, l’abolition des barrières et le sentiment d’une expérience partagée du monde. Ce sentiment d’identité intérieure est suggéré :

«  C’était la première conférence de sourds-aveugles à laquelle j’assistais, j’y retournerai mais il faudrait que j’améliore ma communication, alors peut-être que j’aurais vraiment le sentiment de me retrouver chez moi »

C’est ce sentiment de « se retrouver chez soi » qui est la vraie identité intérieure. C’est la situation dans laquelle les sourds-aveugles sont égaux – ayant les mêmes expériences et la même compréhension d’eux-mêmes et de ceux qui les entourent. 

Caractère unique de l’expérience de la surdicécité

Ainsi, le centre de toute mon argumentation est que les personnes ayant à la fois une perte visuelle et une perte auditive ont une expérience unique du monde d’une manière que seuls ceux qui ont cette expérience peuvent apprécier complètement. C’est l’expérience sourde-aveugle qui lie entre eux les sourds-aveugles, plutôt que l’identification à un groupe culturel. En un sens, les facteurs d’associations, langue, identité de groupe et comportement, font partie de cette expérience mais sont aussi le résultat de cette expérience. La manière dont les gens agissent et communiquent avec ceux qui les entourent est le résultat de la totalité de l’expérience sourde-aveugle. C’est le sens de « se retrouver chez soi » auquel il est fait référence plus haut. 

Culture ou expérience sourde-aveugle ? 

Ma recherche suggère qu’il n’y a pas de culture sourde-aveugle établie en Grande Bretagne.

Les raisons en sont notamment :

· Les sourds-aveugles ne se rencontrent pas assez régulièrement – le principe de base de la vie de la communauté comme lieu de partage et de transmission de la culture ne peut pas être réalisé.

· L’absence d’une langue unique associée aux sourds-aveugles

· Le toucher est peut-être l’aspect où nous sommes arrivés le plus près de la définition d’une culture sourde-aveugle, mais cela seul ne suffit pas. 

· Le fait que beaucoup de sourds-aveugles ne se considèrent pas comme «  sourds-aveugles » suggère que leur identité culturelle se trouve ailleurs.

L’expérience sourde-aveugle

Toutefois, je pense qu’il existe une expérience commune partagée par les sourds-aveugles et c’est ce que nous avons besoin de mieux comprendre. Les questions que nous devons poser sont :

· Qu’est-ce qu’être sourd-aveugle du point de vue des sourds-aveugles eux-mêmes ?

· Comment les sourds-aveugles perçoivent-ils le monde qui les entoure ?

· Quels sont les moyens se rattachant à ces expériences ?

Ce sont ces questions qui forment la base de ma seconde étude qui est maintenant presque terminée. 

Conclusion

Par définition la culture donne du sens aux expériences de la vie. Donc, ce sont les expériences qui deviennent le fondement d’une culture. Peut-être, à l’avenir, une compréhension de l’expérience sourde-aveugle et l’augmentation des opportunités d’échange d’idées parmi les sourds-aveugles eux-mêmes seront-elles le fondement d’une culture sourde-aveugle unique. 

Test génétique prénatal

Les familles souhaitent-elles le test génétique prénatal de dépistage de la surdité ?

Barbara Carmichael est infirmière spécialisée en génétique et a fait cette étude dans le cadre de sa maîtrise en Génétique moléculaire humaine et Conseil.

A la réunion du groupe d’études sur le syndrome d’Usher l’été dernier en Hollande, l’une des participantes, le Dr Maria Bitner du Great Ormond Street Hospital à Londres, a parlé du travail que Barbara avait fait avec les familles. Barbara a bien voulu nous permettre de publier cet article.

Introduction

Les progrès dans les tests génétiques et la compréhension des causes génétiques de la surdité signifient que le diagnostic prénatal de la surdité est devenu possible pour certaines familles et est susceptible d’être plus répandu à l’avenir. Bien qu’il y ait quelques éléments anecdotiques indiquant que les familles pourraient désirer faire un test génétique pour éviter la naissance d’un enfant atteint de surdité, on a peu d’informations objectives sur l’opinion des familles. Une étude a été faite interrogeant des parents entendants d’enfants sourds sur leur opinion sur les tests génétiques prénatals en général, et sur le test génétique pour la surdité en particulier. On a aussi demandé aux familles ce qu’elles pensaient d’une nouvelle méthode de diagnostic prénatal, appelée diagnostic génétique pré-implantation ( PGD).

Jusqu’à maintenant, il y avait deux méthodes de test prénatal : l’amniocentèse et le CVS ou Chorionic Villus Sampling .

L’amniocentèse ne peut être faite avant environ 16 semaines de grossesse. Le CVS peut se faire plus tôt, aux environs de 11 semaines, mais comporte un plus grand risque de fausse couche. 

Le diagnostic prénatal avec amniocentèse est possible depuis plus de trente ans, et le CVS existe depuis environ vingt ans. Au début, le nombre de pathologies qui pouvaient être détectées par ces méthodes était limité. Initialement, les tests prénatals étaient utilisés pour détecter les maladies causées par une anomalie chromosomique, par exemple le syndrome de Down. Avec les progrès de la technologie, on a pu identifier plus de maladies, mais le réel développement des tests a eu lieu pendant la dernière décennie, car nous commencions à comprendre les cause génétiques sous-jacentes à différentes maladies, et à identifier les modifications génétiques responsables. 

L’amniocentèse et le CVS exige que la grossesse ait commencé avant que le test puisse avoir lieu. Les parents qui apprennent que leur bébé est atteint doivent décider de continuer ou de mettre fin à la grossesse.

Dernièrement, on a mis au point une méthode différente de diagnostic prénatal. Le diagnostic génétique pré-implantation (PGD) allie les techniques de fertilisation in-vitro (IVF) au diagnostic génétique. Les embryons sont créés à l’extérieur de l’utérus, et subissent le test génétique avant d’être implantés. Ainsi les parents peuvent choisir de faire implanter uniquement des embryons sains, en évitant de devoir faire des tests sur la grossesse plus tard. Cette méthode de diagnostic est théoriquement possible pour certaines familles, mais elle n’est pas encore très répandue et les taux de réussite sont faibles.

Une étude a été faite pour évaluer le degré d’intérêt du PGD et pour déterminer les opinions de parents entendants d’enfants sourds sur les tests prénatals en général, et sur les tests prénatals de dépistage de la surdité en particulier. 

L’étude

On a demandé à 32 familles de participer à l’étude. Elles ont été identifiées d’après les dossiers de patients qui avaient consulté un service hospitalier de génétique. Les critères pour participer était que les parents devaient être entendants ; qu’ils devaient avoir au moins un enfant sourd, et qu’ils devaoient avoir subi des tests génétiques pour une cause génétique usuelle de surdité non syndromique isolée. On  a envoyé aux familles une feuille de renseignements et un formulaire de refus à renvoyer si elles ne voulaient plus être contactées. Les familles n’ayant pas renvoyé ce formulaire de refus ont reçu de plus amples informations sur les différentes méthodes de diagnostic prénatal , et un questionnaire. Un questionnaire a été envoyé à chaque parent pour qu’ils puissent donner leur avis tous les deux. 17 questionnaires remplis ont été renvoyés, représentant un taux de réponse de 30%.

Le questionnaire

Le questionnaire se composait d’un certain nombre de questions auxquelles il fallait répondre par Oui /Non, avec de l’espace pour donner les raisons de cette réponse. Il y avait une série de questions sur l’attitude envers les tests prénatals en particulier pour la surdité, et aussi pour d’autres pathologies. Les mêmes questions étaient ensuite posées sur le diagnostic génétique pré-implantation. Enfin, on demandait aux parents quelle option ils choisiraient entre plusieurs s’ils envisageaient une autre grossesse. 

Attitudes à l’égard du dépistage prénatal

On a demandé aux parents s’ils envisageraient un dépistage prénatal de la surdité, et de mettre fin à une grossesse affectée. On leur a demandé aussi s’ils pensaient que cela devrait être possible pour d’autres, même s’ils ne le choisiraient pas pour eux-mêmes. La plupart (15 sur17) pensaient que c’était une option inacceptable pour eux, et 13/17 ont dit que cela ne devrait être possible pour personne. Les commentaires de ces parents comprenaient :

«  La surdité n’est pas une raison pour avorter. Ce n’est pas une menace pour la vie »

«  La surdité chez un bébé n’est certainement pas une raison d’avortement. Un enfant sourd a autant le droit de vivre qu’un entendant et peut avoir une vie aussi satisfaisante »

«  Avoir un enfant sourd apporte effectivement du stress supplémentaire dans une famille, mais ce ne sera jamais un motif justifiable d’avortement ».

Une mère a dit qu’elle envisagerait un dépistage prénatal sans avortement afin d’être préparée aux besoins de son enfant, s’il était sourd. Sur les deux  personnes, toutes les deux des femmes, qui ont dit qu’elles envisageraient le dépistage prénatal pour elles, et de mettre fin à une grossesse affectée, l’une a dit :

«  Je ne voudrais pas les problèmes dans notre vie, les chagrins que nous avons connus, et l’inquiétude »

Ceux qui pensaient que le dépistage prénatal devrait être possible ont fait des commentaires indiquant que ce devrait être un choix personnel et reconnaissaient que certaines personnes pourraient penser qu’elles ne pourraient pas s’occuper d’un enfant sourd. 

«  Si quelqu’un pense qu’avoir un enfant sourd serait un problème insurmontable pour eux, je ne voudrais pas les empêcher d’avoir un dépistage prénatal »

La plupart des parents (16/17) pensaient que le dépistage prénatal devrait être possible pour certaines pathologies. On leur a demandé de préciser pour quel genre de maladie le dépistage devrait être possible. Les réponses ont indiqué que ce devrait être seulement pour des pathologies « graves ». 

«  Malformations graves du cerveau ou infirmité physique très grave »

«  Pour les bébés qui mourraient jeunes ou qui souffriraient constamment... nécessitant une assistance médicale 24h sur 24 »

Certains parents ont pris de la distance, en reconnaissant que « la réponse n’est pas tout blanc ou tout noir. Cela dépend de la sévérité du handicap et ensuite c’est un choix personnel qui dépend de beaucoup de circonstances »

Quatorze parents ont dit que s’il y avait un risque qu’ils aient un bébé atteint d’une maladie génétique grave, ils envisageraient le dépistage prénatal avec avortement en cas de grossesse affectée. Les parents qui ont ajouté des commentaires étaient généralement préoccupés par la qualité de vie de l’enfant atteint, et aussi par l’effet sur le reste de la famille.

« Risquer d’avoir un enfant avec des handicaps sévères serait très préoccupant car cela réduirait le temps que je dois consacrer à ma famille actuelle »

«  Il faut penser à la qualité de vie que le bébé aurait »

Attitudes à l’égard du diagnostic génétique pré-implantation

Les parents étaient en général beaucoup plus positifs à l’égard de cette option, 11/17 ont dit qu’ils l’envisageraient pour eux, 15/17 ont dit qu’ils pensaient que cela devrait être possible pour d’autres. Le PDG était clairement considéré comme plus acceptable que le dépistage prénatal et l’avortement. 

«  Le dilemme moral de savoir si on doit mettre fin à une grossesse affectée est bien plus grand et plus complexe que la décision d’implanter un embryon »

« Ceci semble être une bonne solution – moralement acceptable »

Un autre parent (qui n’aurait pas choisi le dépistage prénatal) a dit : «  Si je pouvais éliminer le risque (d’avoir un autre enfant sourd) je le ferais »


Sans exception, les parents pensaient que le PGD devrait être possible pour d’autres pathologies. Plus de pathologies étaient considérées comme relevant du PGD que du dépistage prénatal, bien que les parents aient en général donné des exemples de ce qui serait considéré comme grave. Quand on leur a demandé s’ils choisiraient eux-mêmes le PGD pour éviter la naissance d’un enfant atteint d’une de ces pathologies, 16/17 ont dit que c’était une option acceptable, et la mère qui n’était pas d’accord a donné comme raison sa réticence à faire une fertilisation in vitro pour réussir une grossesse. 

Options pour gérer une grossesse future

On a demandé aux parents de donner un ordre de préférence à différentes options s’ils envisageaient une future grossesse, en supposant que toutes les options seraient possibles pour eux. Les choix étaient : pas de test pendant la grossesse ; dépistage prénatal et avortement en cas d’atteinte ; ou diagnostic génétique pré-implantation. Le PGD était le premier choix le plus fréquent, suivi de pas de test pendant la grossesse. 

Répercussions de la surdité sur la famille

¨Pour essayer de déterminer si les décisions des parents sur le dépistage prénatal étaient influencées par leur expérience d’avoir un enfant sourd, on leur a demandé s’ils pensaient que la surdité avait eu des répercussions sur la famille. Leurs réponses ont été classées en « positives » ou « négatives ». Six parents pensaient qu’il y avait de grosses répercussions qui étaient en général négatives. 

«  Tension incroyable dans toute la famille »

«  Augmente en général le stress et l’anxiété. Moins de temps pour les autres enfants »

« Malheureusement je pense que cela a eu un effet très négatif »

Trois parents pensaient que les répercussions avaient été positives.

« Cela a totalement changé ma façon de penser sur la surdité. Cela a beaucoup enrichi nos vies »

«  Notre enfant sourd est si brillant. En tant que famille, nous sommes plus proches et nous nous soutenons plus »

Résumé

Dans cette petite étude sur un groupe sélectionné de parents entendants d’enfants sourds, il y avait peu d’intérêt pour un dépistage prénatal de la surdité, avec avortement en cas d’atteinte. Bien qu’une proportion significative des parents pensent qu ‘avoir un enfant sourd ait affecté leur vie de façon négative, ils ne pensent pas que le dépistage prénatal et l’avortement soit un moyen acceptable d’éviter la naissance d’autres enfants atteints. Certains parents pensent que le choix devrait être possible pour d’autres. Il y a  un intérêt considérable pour la prévention de la naissance d’autres enfants sourds sans avortement. Bien qu’il soit difficile de tirer des conclusions fermes de ce petit échantillon, il donne cependant quelques indications sur les opinions des familles sur les questions de dépistage prénatal de la surdité.  

Projet centré sur la personne

Sheri Moore est assistante au Département d’Education Spécialisée à l’université de Louisville, Kentucky, aux Etats-Unis. Sheri a l’expérience du travail avec les familles pour mettre au point des « projets d’avenir » continus et flexibles, et dans cet article elle nous donne quelques idées et outils de création !

Le projet d’avenir personnel, projet centré sur la personne, est présenté dans la littérature depuis environ 20 ans. « C’est une façon d’élaborer un soutien qui est guidée par la personne handicapée qui reçoit le soutien, s’appuie sur les atouts et les rêves de la personne, et aboutit à des plans d’action pratiques » ( Flannery, Newton, Horner, Slovic, Blumberg & Ard, 2000). C’est un concept prometteur qui a été sous-utilisé dans les milieux de l’éducation et de la formation professionnelle. Wells (1994) détaille comme suit les caractéristiques du projet d’avenir personnel :


Le projet d’avenir personnel est un processus centré sur les capacités et les points forts d’un individu afin de créer une image d’un futur souhaitable. Le projet d’avenir personnel implique beaucoup plus que l’élaboration d’un projet écrit ; c’est un processus continu de résolution des problèmes. Les changements souhaités arrivent grâce aux efforts d’un petit groupe de personnes bénévoles qui se réunissent en dehors des heures de travail pour se soutenir mutuellement, pour réfléchir et élaborer des stratégies. Ce cercle de soutien s’engage à agir pour garantir que des changements vont s’accomplir pour la personne. Le projet d’avenir personnel diffère radicalement du projet habituel. Les réunions de projet traditionnel ont tendance à se polariser sur les déficits et les problèmes. Mais le projet d’avenir personnel est un processus qui s’appuie sur les capacités plutôt que sur les déficits ; les gens qui y ont participé le décrivent non seulement comme amusant, mais aussi valorisant, intéressant et qui change la vie. Les gens qui participent aux projets d’avenir se rassemblent pour découvrir les dons, les talents, les intérêts d’une personne afin de créer une vision partagée d’un avenir plus désirable. Le projet d’avenir personnel est un processus fondé sur l’inclusion, et on prend bien soin d’y inclure la personne sur la vie de qui on se penche. Le processus est dirigé par un « facilitateur »  compétent qui assure que chaque participant à une opportunité égale de contribuer. Les gens participent à égalité ; la contribution de chaque personne est valorisée et est une part importante du processus.

Mount (1994) a développé et conceptualisé un certain nombre de valeurs et d’éléments de soutien importants du processus de projet d’avenir personnel. Dans les pages suivantes, un tableau récapitule les principes et doctrines du processus de projet d’avenir personnel et leur  et leur relation au soutien du processus de transition et du développement des capacités d’auto-détermination. 

Le tableau montre comment le développement d’une approche de projet d’avenir centrée sur la personne peut optimiser et contribuer au processus de transition et au développement des compétences et capacités d’auto-détermination.  Les trois processus ont des interrelations et offrent des opportunités de développer et de soutenir les capacités des personnes handicapées. Plus tôt ces processus commencent, de préférence à l’âge préscolaire, plus on peut consacrer de temps et d’efforts à rendre possible un avenir optimal. Le processus de projet d’avenir personnel inclut de nombreuses étapes pour développer la vision de l’avenir ou le rêve, y compris : élaborer un profil personnel, faire le bilan/incorporer les tendances dans l’environnement, développer les images désirables de l’avenir, identifier les obstacles de même que les opportunités, développer des stratégies et des plans d’action, déterminer les responsabilités individuelles et les responsabilités collectives de l’équipe pour l’application du projet d’avenir personnel ( Mount, 1994).

Une publication de la Commission du Minnesota sur les infirmités congénitales (1992) résume bien les avantages du Projet d’avenir personnel :

Le projet d’avenir personnel cherche des portes et des opportunités. Il crée des visions et capture des rêves. Il s’efforce continuellement d’être à la fois visionnaire et extrêmement pratique. Le processus de projet développe une vraie image de la personne, et décrit le meilleur avenir possible de la personne dans la communauté. Il identifie ensuite les problèmes qui bloquent cet avenir, et les opportunités de progresser. 

Le projet d’avenir personnel peut faire la différence de trois manières : en étant centré sur la vision et sur la personne ; par les changements dans la vie de la personne qui résultent des actions entreprises ; et par les changements dans les services et le système en réponse au projet. 

Travailler ensemble, dans des équipes en collaboration, est important pour les personnes handicapées, leurs familles, les personnes qui les soutiennent dans leur vie, et pour les professionnels et les prestataires de services. Combiner le processus du projet d’avenir personnel avec le projet de transition et y incorporer des valeurs d’auto-détermination, améliorera certainement de façon significative les vies des enfants et des jeunes handicapés. Commencer le processus de projet centré sur la personne dans les premières années de la vie d’un enfant augmentera les opportunités d’un avenir optimisé. Le projet centré sur la personne peut fournir le cadre pour l’élaboration d’un plan de transition approprié et signifiant. La combinaison des valeurs inhérentes au projet centré sur la personne, de la transition vers le travail et la communauté et de l’auto-détermination devrait aboutir à des vies plus riches dans la communauté, et à des avenirs optimisés pour nos enfants et nos jeunes handicapés. Le projet centré sur la personne devrait de plus en plus être la pierre angulaire du processus de transition ; le projet centré sur la personne peut aussi jouer un rôle important comme support de la réalisation de l’auto-détermination. 

PROJET CENTRE SUR LA PERSONNE

Principe du projet d’avenir personnel_____________________________________________

	Principe du projet d’avenir personnel
	Relation avec le soutien du processus de transition
	Utilité pour l’auto-détermination

	Un processus créatif conçu pour aider les personnes handicapées à projeter une vie signifiante et de participation
	La transition est concentrée sur une vie signifiante en tant que membre participant à la société, comme principal résultat. Obtenir un travail signifiant et satisfaisant ainsi qu’une vie bien remplie dans la communauté est fondamental pour une transition réussie
	les individus ont des opportunités d’apport et pour définir une vie signifiante et de participation, basée sur leurs valeurs et leurs priorités

	processus continu de découverte mutuelle et d’éducation, aboutissant à un plan individualisé pour un avenir optimal.
	le processus de transition doit être fluide et continu, en permettant les modifications nécessaires. Le produit de transition : le plan de transition individualisé ( ITP) est hautement individualisé et spécifique
	Processus continu de détermination de sa future orientation fondée sur ses préférences personnelles. Opportunité de « soutien et découvertes mutuels » au cours du processus d’auto-détermination

	une équipe de personnes qui travailllent ensemble en collaboration  pour l’évolution sociale de la personne handicapée -centre . Le membres de l’équipe comprennent la personne-centre, sa famille, deas amis, des pairs, et des professionnels/prestataires de service. Les objectifs et les valeurs de la personne-centre conduisent à l’élaboration d’un projet d’avenir. 
	le processus de transition est une approche d’équipe et de collaboration. Un bon projet d’avenir personnel intègre les objectifs du processus de transition. L’équipe de projet, du projet d’avenir, soutient le processus de transition.
	la personne handicapée a une équipe de collaborateurs composée de personnes de soutien pour l’aider à réaliser ses objectifs liés à l’auto-détermination. Les valeurs inhérentes à l’auto-détermination sont les valeurs centrales du processus de projet d’avenir personnel.

	L’équipe s’engage à travailler ensemble à changer la qualité de la vie de la personne-centre.  
	L’engagement de l’équipe est essentiel pour réaliser une transition école-travail réussie. Une équipe de projet d’avenir personnel « sur place » forme le centre ou la base de l’équipe de transition , avec des membres supplémentaires pour l’équipe.
	La personne-centre détermine, définit et modèle sa propre « qualité de vie ». Elle est soutenue par une équipe de personnes qui s’engagent à l’aider à réaliser une meilleure qualité de vie. 

	Un facilitateur conduit le processus, et travaille à garantir son application. Le facilitateur garde en vue les objectifs et les rêves, avec l’aide de la personne-centre.
	Le processus de transition nécessite l’engagement d’une personne clé, qui garde la responsabilité du succès global du processus de transition. Il est souhaitable que quelques membres de l’équipe du projet d’avenir soient impliqués dans le processus de transition.
	La personne –centre à une personne de contact/soutien ou conseiller pour l’aider à réaliser ses objectifs d’auto-détermination

	La personne-centre est intégrée entant que participant actif et apprécié. La personne handicapée est la pierre angulaire du travail de l’équipe de projet d’avenir personnel. 
	La satisfaction de la personne-centre est la mesure ultime du succès du plan de transition. Les valeurs et les choix de la personne doivent être la base du plan de transition. Il faut que la personne handicapée soit impliquée dans tout le processus de transition.
	La personne-centre est valorisée et détermine en grande partie son propre avenir, sur la base de ses priorités, ses besoins, ses rêves, etc.


	la personne-centre, et souvent sa famille, invite/choisit les membres de l’équipe, y compris ses pairs, les amis de la famille et les parents, les professionnels et prestataires de service etc. Cette équipe élabore le projet d’avenir personnel en collaboration.
	le choix des membres ou équipe du plan de transition est déterminé par les choix de la personne-centre et de sa famille. Ce groupe devient le centre de l’équipe du plan de transition, auquel s’ajoutent des prestataires de service et des professionnels comme la situation l’exige. 
	Les préférences personnels et choix de la personne –centre sont hautement valorisés dans la composition et le complément de l’équipe collaboratrice.

	Les membres de l’équipe collaborent à une estimation commune des dons, points forts, capacités, intérêts et challenges de la personne-centre. Le processus de projet d’avenir est hautement individualisé pour mettre en valeur les talents, capacités et défis qui sont particuliers à la personne-centre.
	La collaboration guide le processus de transition, en s’appuyant sur les capacités et points forts personnels. Une image de la personne-centre orientée sur ses capacités aboutit à un plan de transition plus approprié, plus positif et souvent mieux réussi. 
	La personne-centre participe activement à l’articulation de ses dons, points forts, capacités, intérêts et challenges. Ce processus est la clé d’une vision partagée de l’avenir et de la réalisation des objectifs d’auto-détermination.

	Le processus est basé sur les capacités. Des perspectives réalistes mais optimistes dans le processus de projet sont encouragées et soutenues. Les challenges sont relevés de manière créative et nouvelle. 
	On met l’accent sur les capacités, pas sur les handicaps, pour élaborer un plan de transition signifiant, intégrant les points forts de l’individu. Le plan est orienté vers un travail et une vie en communauté signifiants et satisfaisants. 
	Les capacités et les points forts sont valorisés et soulignés en tant que bases potentielles de construction de l’avenir. Les préférences de la personne-ressource sont valorisées et très importantes pour le processus.

	Une vie riche en expériences de la communauté et une appartenance signifiante à la communauté sont valorisées. L’appartenance à la communauté est une prémisse et un objectif du processus de projet d’avenir.
	Le but final du plan et du processus de transition est d’assurer un passage positif et signifiant au monde du travail, et à une vie communautaire signifiante.
	Les préférences individuelles comme le type de logement, le lieu, le travail préféré, et les opportunités de loisirs, sont déterminées par la personne-centre. 

	La réflexion créative et les solutions créatives sont encouragées. Les solutions créatives sont trouvées en dehors du système de services établi. Avoir des « rêves » nouveaux et différents est encouragé.
	Elaborer une vie bien remplie dans la communauté, y compris un emploi, demande souvent des solutions créatives aux « barrières ». Le processus du projet centré sur la personne est conçu pour encourager les solutions créatives, souvent en dehors des systèmes de services existants. Cette philosophie serait utile dans l’élaboration d’un processus et d’un plan de transition optimal.
	La personne-centre fait des choix, éventuellement en intégrant et examinant des suggestions des sessions de réflexion de l’équipe. La réflexion créative de la personne-centre, et au nom de la personne-centre, est valorisée comme partie du processus d’auto-détermination. 

	Les options pour le présent et pour l’avenir ne sont pas liées aux services actuels ou existants ni dépendantes de ceux-ci.
	le processus de transition doit parfois aller au-delà des options de services existantes et disponibles. Parfois les options existantes sont inadaptées, inappropriées, ou peut-être non disponibles.
	la personne-centre peut rêver, sans le facteur limitant des options de service ou programmes existants. Les options de la personne-centre peuvent être plus véritablement personnelles dans leur orientation et leur détermination si elles ne sont pas liées aux services existants.

	L’équipe s’engage à être une source continue de soutien pour la personne centre et sa famille.
	Les membres de l’équipe de transition devront vraisemblablement « revisiter » le processus de transition à divers points de transition/changement dans la vie. Une équipe permanente ...qui connaît bien la personne-centre, serait le «noyau » du plan de transition revisité. 
	La personne-centre a un soutien continu pour que ses choix/préférences/rêves deviennent réalité.

	Les membres de l’équipe travaillent à élaborer un plan d’avenir optimal, et à élaborer un plan d’action pour que le projet devienne réalité. Le projet d’avenir implique un engagement à l’application continue du plan d’avenir.
	Les plans de transition réussis exigent la collaboration et la coordination des membres de l’équipe, travaillant ensemble pour faire du plan une réalité.
	La personne-centre décide de ce qui est un avenir optimal pour elle. Les membres de l’équipe partagent la responsabilité de le réaliser, la personne-centre étant aux commandes du plan.






MILITANTISME

L’inclusion sociale des sourds-aveugles dans l’Union Européenne

Quel est l’impact de l’Union Européenne sur la vie des sourds-aveugles ? Comment vivent les sourds-aveugles du Portugal par rapport à ceux d’Italie ? Ce sont deux questions parmi les nombreuses autres posées à un séminaire à Bruxelles qui s’est tenu fin mai , organisé par Sense International et  Casa Pia de Lisbonne ( Portugal), la Lega del Filo d’Oro (Italie), Sense ( Royaume-Uni) et des représentants du Réseau des sourds-aveugles européens. 


66 délégués de 15 pays européens, dont 15 sourds-aveugles, y ont assisté et ont entendu les discours d’ouverture de Richard Howitt, député au parlement européen, président du Groupe parlementaire européen sur le handicap, et de Stefan Trömel, directeur du Forum européen sur le handicap. Richard Howitt a salué la Charte, la décrivant comme un excellent outil pour continuer à développer les droits des sourds-aveugles au sein de l’Europe, et disant aux délégués sa passion pou la cause de la surdicécité. Il a entrepris de la distribuer aux députés européens et de promouvoir une discussion sur la question de la surdicécité lors d’une future réunion du parlement européen. 

Les délégués ont discuté en détail une série de recommandations provenant de 18 mois de recherche sur la vie des sourds-aveugles en Italie, au Portugal et au Royaume-Uni. le résultat est une Charte , définissant les droits des sourds-aveugles en tant que citoyens de l’Union Européenne, et un rapport intitulé Combattre l’exclusion sociale des sourds-aveugles en Europe, qui est à la disposition des décideurs aux niveaux européens et nationaux. 


Dans ses conclusions, le président du séminaire, Lex Grandia, secrétaire général de l’Union mondiale des sourds-aveugles, a résumé l’esprit de la réunion en appelant les sourds-aveugles à jouer un rôle plus actif dans la politique de leur pays et au niveau européen : « Je voudrais que les sourds-aveugles expriment leur colère plus politiquement. Si vous avez envie d’être membre d’un parti politique, allez-y. Je veux voir des sourds-aveugles membres du Parlement. Malheureusement nous avons la responsabilité de répéter l’histoire, des centaines et des centaines de fois. Malheureusement, nous nous en lassons de temps en temps, et c’est là que nous avons besoin d’une conférence comme celle-ci : pour nous rencontrer, et nous donner le courage de militer, encore et encore ».


Des exemplaires de tous les documents, y compris un guide pour Travailler avec l’Europe pour les sourds-aveugles, sont disponibles en Anglais, Français, Allemand, Italien, Portugais et Espagnol à Sense International, le coordinateur international sur si@sense.org.uk, 11-13 Clifton Terrace, London N6 3SR, tél. 020 7272 7774.

Campagne contre l’exclusion sociale en Croatie : 
Vers les droits des sourds-aveugles

De juillet 2001 à avril 2002, une campagne sur les droits des sourds-aveugles en Croatie a été menée sous le titre : « Vers les droits des sourds-aveugles ». La campagne a été soutenue par Sense International, comme faisant partie d’une initiative à l’échelle européenne sur l’exclusion sociale. 


A la conférence des Nations Unies qui s’est tenue en 1995 à Copenhague, l’exclusion sociale a été identifiée comme l’un des problèmes majeurs de la société, avec la pauvreté et le chômage. Depuis lors, beaucoup d’exemples d’exclusion sociale ont été enregistrés mais aucun n’atteignait le niveau d’exclusion sociale des sourds-aveugles vivant en Croatie. Jamais jusqu’ici les sourds-aveugles eux-mêmes n’avaient eu le droit de dire de quoi ils avaient vraiment besoin. 

La campagne


La campagne, organisée par DODIR, consistait en une étude sur l’exclusion sociale. Les gens ont été consultés lors d’une série de Tables Rondes qui se sont tenues dans 5 villes de Croatie : Varadin, Osijek, Rijeka, Split et Zagreb. Pendant la campagne, beaucoup de documents ont été produits, y compris des brochures et tracts sur les droits spécifiques des sourds-aveugles. L’un des principaux résultats est que le rapport a été soumis au gouvernement. 

L’étude :


Qui a participé ?:

50 sourds-aveugles de toute la Croatie, 27 membres des familles et 27 centres de travail social. 

Les principaux résultats :

· Les travailleurs sociaux qui s’occupent d’appliquer les droits des sourds-aveugles en Croatie ne connaissent pas la définition de surdicécité et de sourd-aveugle. 

· Il y a un désaccord sur le nombre de sourds-aveugles identifiés : la DODIR dit 130, mais les centres de travail social n’en ont identifié que 27 !

· L’instruction des sourds-aveugles est mauvaise : 63% ont terminé des études secondaires d’un genre ou d’un autre, mais il n’y a pas de sourds-aveugles ayant fait des études supérieures. 

· La moitié des gens ont exprimé leur mécontentement au sujet du traitement dans les écoles. 

· 43% ont subi de la discrimination dans l’accès à l’emploi et 70% ont dû quitter leur emploi à cause de leur double handicap

· 77% sont mécontents de la façon dont on les traite dans les magasins, les banques, les cafés et restaurants. 

· 70% sont mécontents du traitement dans les ambulances et les hôpitaux et 53% disent qu’ils ne peuvent pas communiquer avec leur médecin.

· Il n’y a pas services pour les sourds-aveugles, excepté ceux organisés par DODIR. 

Egalité des droits ?


Selon la loi croate, les sourds-aveugles ont les mêmes droits que les autres handicapés, mais ils n’ont pas les services correspondants. Cependant, DODIR conclut de cette étude qu’il y a un grave niveau d’exclusion sociale en Croatie, car 42% des participants sourds-aveugles ont dit qu’ils étaient virtuellement prisonniers chez eux, sans aucun soutien, même de leurs familles. 

LE POINT SUR L’AFRIQUE

Trouver notre voie – intéressante évolution en Afrique orientale

reportage de son bulletin d’informations envoyé par Penny May Kamau

Le travail pour les sourds-aveugles en Afrique s’est développé régulièrement depuis ses modestes débuts au début des années 80. Le Kenya, pour l’évidente raison que c’est là que ce travail a commencé, possède le gros des programmes pour sourds-aveugles, mais vous remarquerez que l’OUganda et la Tanzanie sont en train de le rattraper. 

En un sens, l’Ouganda et la Tanzanie ont de la chance. Le travail de pionnier du Kenya était difficile parce qu’il n’y avait presque rien de déjà établi pour donner une orientation. Nous avons observé au début du programme qu pour des raisons culturelles, économiques et autres variantes, il ne serait pas possible de copier simplement le travail fait dans les pays développés, mais qu’il serait nécessaire de trouver une nouvelle voie. Par exemple, nous avons réalisé que le concept de group home qui marche bien en Suède ne marcherait pas dans les pays pauvres africains. A la place, on a choisi la rééducation dans la communauté et ce fut une sage décision !

Le travail déjà fait ici est le résultat d’un effort désintéressé des communautés donatrices, des parents et services gouvernementaux. Nous espérons que la coopération continuera au fur et à mesure que le travail se développera. 

Le contexte du développement

En 1985, le premier programme éducatif pour enfants sourds-aveugles en Afrique orientale a été lancé par la Christoffel Blinden Mission (CBM) et  a démarré à l’école pour sourds de Kuja à South Nyanza, Kenya. Maintenant la région s’enorgueillit de sept programmes scolaires primaires et de trois programmes de formation professionnelle pour les sourds-aveugles, plus que dans tout le reste de l’Afrique. 

Comment s’est fait ce développement ?

La population de sourds-aveugles dans le monde est relativement faible. En Afrique, nous n’avons pas de statistiques fiables sur le nombre de sourds-aveugles dans la population, mais il est possible que le chiffre soit beaucoup plus élevé que dans les pays développés. Ceci pourrait être dû aux conséquences de maladies comme la malaria, la rubéole, la méningite,  etc., et aussi au manque de soins médicaux. Mais il se peut aussi que beaucoup d’enfants nés sourds-aveugles et avec des pathologies compliquées ne survivent pas au-delà des premières années. 

Comme la population sourde-aveugles est relativement faible et très dispersée, il est très important de mettre en commun toutes les ressources existantes afin de fournir les meilleurs programmes qui puissent atteindre chacun. 

En 1989 l’association des sourds-aveugles suédois (FSDB), conjointement à  Solidarity, Humanity International Aid ( SHIA), a été contactée par le gouvernement du Kenya pour aider à la formation des éducateurs et des équipes travaillant avec les enfants. Ce travail a commencé à l’école de Kabarnet pour les enfants sourds-aveugles au Kenya, et à l’institut d’éducation spécialisée du Kenya (KISE). La FSDB a ensuite commencé à travailler en coopération avec CBM qui parrainait depuis le début l’éducation des enfants sourds-aveugles à Kuja et à Kabarnet.

Comme la surdicécité était mieux connue et que plus d’enfants et d’adultes étaient identifiés, un comité directeur comprenant des professionnels de divers domaines a été constitué pour superviser le développement du travail au Kenya. 

En 1991, la FSDB a commencé à coopérer avec la Fondation Hilton Perkins des Etats-Unis, qui a une grande expérience de la création de programmes pour sourds-aveugles dans le monde.

Avec le comité pour les services aux sourds-aveugles du Kenya, la FSDB et Perkins ont décidé de contacter les pays voisins et de les aider à créer leurs propres programmes et cela a marqué le début d’une coopération très fructueuse entre la région et les associations donatrices dans la création de services pour sourds-aveugles en Afrique orientale. 

Formation des éducateurs

En coopération avec le ministère de l’Education au Kenya, en Ouganda et en Tanzanie, les associations ont pu aider à former les éducateurs pour sourds-aveugles. Une grande partie de la formation s’est faite directement dans les programmes, car cela s’est avéré la méthode la plus efficace. En outre, plusieurs ateliers pour éducateurs se sont tenus, dans lesquels les éducateurs de tous les programmes de la région ont pu se rencontrer pour apprendre ensemble. 


Un programme d’échange d’éducateurs a aussi permis à des éducateurs pour sourds-aveugles de visiter d’autres programmes dans la région et d’échanger leurs idées, expériences et connaissances. Les ateliers régionaux et le programme d’échange ont été pour beaucoup d’éducateurs la première occasion de voyager hors de leur pays, ce qui les a aidés à acquérir une expérience et une confiance appréciables.

Réseaux d’éducateurs

Un réseau dense d’éducateurs s’est développé dans la région et la qualité de l’enseignement s’est beaucoup améliorée.

Formation professionnelle

Actuellement seuls le Kenya et l’Ouganda ont créé des programmes de formation professionnelle pour les sourds-aveugles. Grâce à la coopération régionale, il a été relativement facile pour la Tanzanie de bénéficier des programmes existants au Kenya et ils ont envoyé un élève en formation professionnelle au Centre de formation de Sikri à Oyugis où il y a des cours pour les aveugles, les sourds et aussi les sourds-aveugles. 

Les parents comme partenaires

La même méthode a été adoptée concernant les parents des sourds-aveugles. Avant, les parents n’étaient pas directement impliqués dans l’éducation de leurs enfants sourds-aveugles, mais maintenant ils ont été encouragés à jouer un rôle plus actif dans l ‘éducation de leurs enfants. Ceci permet d’assurer la continuité même lorsque les écoles sont fermées et les enfants à la maison. 

Rencontres

Les parents se sont maintenant regroupés pas seulement localement mais aussi régionalement. Tous les ans, des parents représentant chaque école ainsi que des parents de ceux qui ont déjà fini l ‘école, ont l’occasion de se rencontrer pendant une semaine au séminaire régional pour les sourds-aveugles. 

Pour beaucoup de parents, la possibilité de se rencontrer les a aidés à accepter et à surmonter les problèmes de leur situation. Avoir l’opportunité de visiter d’autres pays de la région est une éducation pour les parents et beaucoup sont très fiers de leurs enfants sourds-aveugles qui leur ont donné l’occasion de voyager en dehors du pays pour la première fois. 

Un vaste programme de rééducation pour les jeunes et adultes sourds-aveugles est en place au Kenya depuis 5 ans et beaucoup de progrès ont été faits. Mais il y a un domaine de grands challenges pour tous. Il y a eu une réussite considérable dans le travail, mais il y a encore beaucoup de problèmes à résoudre. On espère que lorsque les enfants grandiront, un programme similaire pourra être créé pour eux dans les pays voisins lorsqu’ils deviendront adultes. 

Voici juste un aperçu de toutes les activités en Afrique orientale !

Unité pour sourds-aveugles à Sikri

Il y a actuellement 8 sourds-aveugles au Centre de formation agricole de Sikri, suivant les cours d’agriculture et d’élevage et de certains artisanats.

Quatre sont un grand challenge pour l’équipe éducative, car ils sont incapables de travailler en groupe et ont besoin d’une formation individuelle. Cette façon de travailler était nouvelle pour la plupart des enseignants et ils ont donc dû prendre des cours pour apprendre à travailler avec ces étudiants, y compris une formation en communication spécialisée, et en préparation de programmes d’éducation individuelle.

Il y a eu beaucoup de suivi de ces étudiants et on a aussi encouragé les parents à s’impliquer plus activement. 

Séminaire pour sourds-aveugles adultes

Dans le cadre du soutien aux sourds-aveugles adultes, un séminaire a été organisé pour rassembler tout le monde.

Les parents ont été encouragés à assister au séminaire afin de s’impliquer plus activement pour le bien-être de leurs enfants. 

Le séminaire s’est tenu près de Kakamega dans l’ouest du Kenya en novembre et il y avait 25 sourds-aveugles adultes, 27 parents et 8 animateurs. Le week-end, suite du séminaire de l’an dernier, a été un grand succès !

Pendant une partie du temps, les parents et les sourds-aveugles étaient ensemble et ont parlé de leurs expériences et se sont mis au courant de leur situation. Les principales activités pour les parents étaient des cours de langue des signes et aussi une assemblée générale de l’association nationale des parents.  Les parents étaient très convaincus pour l’apprentissage de la langue des signes, car pour beaucoup c’était la première fois qu’ils avaient l’occasion d’apprendre les bases. On espère qu’ils auront plus d’opportunités de développer leurs compétences. 

Les sourds-aveugles ont eu leur propre forum, où on leur a appris les bases pour diriger une petite entreprise. Il y a eu beaucoup de saines discussions, et on espère que cela les aidera à réussir dans leurs propres tentatives. Ils ont aussi eu beaucoup d’échanges entre eux sur les relations homme-femme. L’origine a été qu’un des participants venait de se marier et avait des difficultés de communication avec sa femme. Deux des participants ayant fait un mariage heureux ont pu l’écouter puis lui donner des conseils. 

Un grand challenge pour les organisateurs du séminaire a été de fournir des interprètes pour répondre à tous les besoins. L’interprétation pour les sourds-aveugles était une expérience nouvelle pour la plupart des interprètes. Malgré cela, ils ont accompli un travail digne d’éloges et leurs efforts ont vraiment été appréciés. 

Au fur et à mesure que les programmes pour sourds-aveugles se développent dans les pays avoisinants, on espère que les modèles utilisés au Kenya pour la rééducation des adultes et pour l’implication des parents pourront être appliqués aussi là-bas. 

Unité pour sourds-aveugles d’Uhuru, Tanzanie

L’unité pour sourds-aveugles se trouve à l’école UhuruMchanganyiko à Dar es Salaam. Il y a actuellement sept élèves et deux éducteurs à plein temps, assistés par trois maîtresses de maison. 

L’unité a un nouveau dortoir qui peut accueillir jusqu’à trente enfants et on s’efforce maintenant d’identifier plus d’élèves. 

L’unité a accueilli l’an dernier plusieurs éducateurs de sourds-aveugles du Kenya. Ces visites sont très importantes car elles aident les éducateurs à projeter des programmes appropriés pour leurs élèves et les parents à comprendre leur rôle. 

L’école Ngora pour les sourds en Ouganda

L’école Ngora pour les sourds offre une école primaire et une formation professionnelle pour les sourds. Ils ont accepté récemment les premiers étudiants sourds-aveugles et leurs progrès ont été remarquables. 

Sous la direction de M.Joe Morrissey, le directeur, les deux jeunes hommes sourds-aveugles ont acquis beaucoup de compétences, en agriculture, tissage, artisanats et des compétences de vie quotidienne. L’un des étudiants, Stephne, a aussi commencé à apprendre le Braille. 

Les deux étudiants sourds-aveugles ont des éducateurs sourds qui ont pu se concentrer beaucoup sur leurs compétences en langue des signes, et cela a beaucoup amélioré leur communication et leurs compétences sociales. 
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Travail en Ouganda

Dorte Eriksen, sourde-aveugle elle-même, est allée plusieurs fois en Ouganda pour rencontrer les sourds-aveugles de cet immense pays. L’une de ses tâches est de leur faire comprendre qu’ils ne sont pas seuls dans leur handicap et qu’il existe des façons de communiquer. Dans cet article, Dorte décrit quelques expériences de sa dernière visite...

L’association des sourds-aveugles danois participe à un projet en Ouganda. L’objectif du projet est de soutenir les sourds-aveugles d’Ouganda. Cela implique d’abord de trouver les sourds-aveugles et de leur enseigner la langue des signes et de leur apporter des connaissances sur leur handicap. Cela peut être à l’origine d’un sentiment de solidarité. 

Dans un pays démocratique comme le Danemark, avec un système social avancé, nous ressentons l’obligation d’aider les pays moins développés. Et la meilleure façon de le faire est de partager nos expériences et de montrer aux sourds-aveugles des pays moins bien développés comment nous avons réussi à créer une association de sourds-aveugles qui fonctionne bien. 

Sur la route, à la rencontre des gens...

Avec notre coordinateur local, qui est sourd, nous avions préparé un voyage dans différentes régions du pays. C’était assez difficile, à cause du mauvais état des routes et des énormes distances dans ce pays. De plus, beaucoup de sourds-aveugles habitent en zones rurales. Nous avons rendu visite, entre autres, à un garçon de 15 ans. Il travaillait dans les champs quand nous sommes arrivés, mais son oncle est allé le chercher. Il était très intéressé par ma peau blanche – si différente de ce qu’il connaissait !

Un autre jour, nous avions prévu d’aller à Gulu, à environ 450 km au nord de la capitale, Kampala. Mais il y avait des conflits dans la région. Le long de la route, nous avons vu beaucoup de soldats avec des mitraillettes. Et nous avons fini par passer la nuit dans un hôtel à Gulu avec deux gardes armés à notre porte. Mais nous avons quand même rencontré un sourd-aveugle. Il a manifesté un grand désir d’apprendre la langue des signes tactile. 

Près de Arua, habitait un jeune homme sourd de naissance qui était allé à l ‘école pour sourds. Il vendait des bananes malgré sa très mauvaise vue. Il a été très intéressé par le projet et souhaitait rester en contact avec nous. Je lui ai donné une feuille de papier avec nos coordonnées, mais il ne pouvait pas lire. Alors, je lui ai donné une loupe, et ça l’a enthousiasmé – tout à coup, il pouvait lire les lettres !

J’ai aussi rencontré une fille de 12 ans qui n’était jamais allée à l’école à cause de son handicap. Elle communiquait avec sa famille en montrant les choses du doigt, mais c’était une communication très limitée. 

Une qualité de vie différente...

Ce qui compte, pour la plupart de mes expériences, est que j’ai rencontré en Ouganda des gens qui , avec quelques « aides » simples ou des programmes éducatifs, pourraient avoir une qualité de vie complètement différente de celle qu’ils ont maintenant. Ce sont des personnes qui pour la plupart se sentent complètement seules avec leur handicap, qui sont isolées, et qui dans le meilleur des cas, ont une communication très limitée avec leur entourage. C’est pourquoi je retournerai en Ouganda pendant 3 mois en 2002. Le but de mon voyage est d’informer les gens et de leur enseigner la langue des signes, la langue des signes tactile et les techniques de guidage. Espérons que beaucoup de ceux que j’ai rencontrés lors de mon dernier voyage seront là.

Comment j’ai été motivée par le projet...

Mon propre challenge est d’apprendre la langue des signes locale, pour pouvoir communiquer directement avec les gens que je rencontre dans la région. C’est un grand plaisir et un grand challenge de travailler sur ce projet. Cela signifie beaucoup pour moi. Nous apportons vraiment une différence dans la région. C’est une petite différence, mais on peut en ressentir les répercussions. Et c’est bien pour un début !

9e Conférence pour les sourds-aveugles d’Afrique orientale

16-20 mars 2002 – Jinja, Ouganda
Maintenant les mères et les pères d’enfants sourds-aveugles sourient, dit Esther Sande, mère d’un enfant sourd-aveugle et représentante régionale des parents de sourds-aveugles de l’Afrique orientale. 

Mme Sande a fait cette remarque lors de son discours pour l’ouverture de la 9e Conférence pour les sourds-aveugles d’Afrique orientale qui s’est tenue à Jinja, Ouganda, du 16 au 20 mars 2002. 

La conférence a été ouverte officiellement par le Ministre pour les handicapés, Mme Florence Nayiga Ssekabira et a attiré 75 participants de la région de l’Afrique orientale. Les directeurs d’écoles, les éducateurs responsables de programmes pour sourds-aveugles, les responsables régionaux de l’éducation et les cadres du Ministère de l’éducation ont librement discuté et travaillé ensemble à l’amélioration de leurs programmes. Des représentants de la FSDB et de la CBM assistaient également à la conférence.

Grâce aux efforts des ministères de l’éducation des trois pays d’Afrique orientale, le Kenya, l ‘Ouganda et la Tanzanie,  et à l’appui de l’Association suédoise des sourds-aveugles (FSDB), de Hilton Perkins et de la Christoffel Blinden Mission (CBM), la région peut maintenant s’enorgueillir de 10 programmes scolaires à temps plein, d’un programme de transition et de rééducation post-scolaire et pour adultes. Il y a aussi un réseau de parents bien développé.  

Pendant la conférence, les parents ont eu d’abord une réunion de 2 jours, durant laquelle ils ont défini les questions à transmettre aux administrateurs qui sont arrivés à la conférence le troisième jour.

Chaque programme a pu évoquer ses activités et ses éventuels problèmes et ses projets pour l’année à venir.

Le principales questions qui ont été soulevées à la conférence ont été : la nomination d’éducateurs formés en nombre suffisant, les salires du personnel de soutien, et comment organiser plus de visites au domicile et de suivi pour les éducateurs. Grâce à la participation des représentants des ministères de l’éducation des trois pays, beaucoup de ces questions ont été discutées et de nouvelles stratégies élaborées pour répondre à la demande accrue en éducateurs et personnels de soutien. 

La participants à la conférence ont pu visiter une nouvelle unité pour sourds-aveugles à l’école pour les sourds d’Ouganda à Kampala, où ils ont vu le programme en action et eu des échanges avec les enfants et les enseignants de l’école. L’école avait préparé un merveilleux déjeuner pour tout le groupe et les élèves sourds ont donné un excellent spectacle. 

Après la conférence principale, une réunion du Comité pour les sourds-aveugles d’Afrique orientale a eu lieu au même endroit. Les membres ont entendu des rapports sur les activités d’organisations pour les sourds-aveugles dans les trois pays et discuté des avancées possibles. 

Yolanda Rodriguez – une femme vraiment exceptionnelle

par Ximena Serpa

Yolanda Rodriguez a étudié les langues modernes et à l’âge de 36 ans, elle travaillait comme secrétaire bilingue dans la grande multinationale Phillips. Elle était mariée depuis cinq ans et attendait son premier enfant. Malheureusement, à cause d’une tragique négligence médicale au cours de la naissance, Yolanda a quitté la salle d’accouchement dans le coma, après qu’on lui ait fait une injection dans la moelle épinière. Depuis, elle est sourde-aveugle et paralysée, et peut seulement se servir un  peu de ses bras. Quand elle a commencé à se rétablir, Yolanda communiquait en écrivant depuis son lit d’hôpital. Elle disait : «  Je ne peux pas entendre, ni voir, ni bouger mes jambes. J’ai perdu ma jeunesse, mes rêves, mon foyer ».

Sa seule motivation était le soutien de sa famille et de ses amis, en particulier de son mari, Juan José. Il lui a dit aussi qu’elle avait une belle petite fille. 

Pour Yolanda, il a été très difficile émotionnellement d’accepter ce qui était arrivé. Elle était furieuse et désespérée. Mais, et cela correspond à la femme que nous connaissons, elle a mis toute son énergie à étudier et, après quelque temps, elle a suivi un cours de rééducation en Arkansas aux Etats-Unis. Elle a appris le Braille en Espagnol et en Anglais, et a suivi les cours par correspondance de Hadley School aux Etats-Unis en histoire et autres domaines. Récemment, elle s’est impliquée dans l’Institution nationale pour les sourds, et est devenue consultante sur la surdicécité et traductrice en Anglais et en Espagnol. A la 4e conférence Helen Keller en Suède, elle a fait une intervention. A la 5e conférence des sourds-aveugles, elle a rencontré Stig Olsen, ce qui l’a conduite à écrire une proposition pour le projet POSCAL. En conséquence, elle a participé à des conférences et stages de formation. 

Ses travaux sont reconnus dans beaucoup de pays : elle a reçu un prix en 97 – parmi 32 candidats – appelé le prix CAFAM. En 2000, elle a reçu le Lady of America Award de Porto Rico et tout dernièrement le prix Richard Kidney à la Conférence Helen Keller. Comme le dit Yolanda à propos de sa propre vie : «  avec du courage et de l’amour, j’ai appris à être heureuse avec mon mari et ma fille et avec le reste du monde...et surtout le mien »

Elle a fait connaître les sourds-aveugles et a conduit les autres à penser « il n’y a pas que moi ». 

NOUVELLES DES RESEAUX

Réseau communication

D’abord les mauvaises nouvelles....

Ces dernières années, le Réseau Communication a collaboré étroitement avec le CNEFEI, un centre de formation d’éducateurs situé près de Paris, à Suresnes. Actuellement, nos principaux partenaires dans ce centre sont Alain Bony et Nathalie Lewi-Dumont qui a succédé à Monique Siros (qui a pris sa retraite) et Josiane Brachet. 

Nous avons eu aussi beaucoup de contacts avec Jacotte DUPLENNE, un autre membre de l’équipe du CNEFEI, responsable des programmes internationaux. Peut-être certains participants aux stages se souviennent-ils d’elle ? Jacotte était une charmante collègue, très active. Elle était aussi adjointe au Maire d’une ville près de Paris. Le 27 mars, à une heure du matin, à la fin de la réunion du conseil municipal, un fou a sorti un fusil et a tué 8 conseillers. Elle était parmi eux. Il n’y avait pas d’autre raison à ce crime que la folie. Elle nous manquera...

Progression et projets...

Après le séminaire européen qui a eu lieu avec succès en mai 2001 à Paris et la participation au Jour des Réseaux pendant la Conférence européenne de DbI en Hollande, le réseau communication prépare maintenant les développements complémentaires de la recherche en cours. Dans la plupart des pays européens, des activités de recherche qui se sont développées en relation avec les thèmes lancés par le réseau communication sont en plein essor. Nous pouvons donc dire que ce réseau s’est vraiment très étendu, ce qui signifie que les tâches à venir consistent à soutenir le développement de ces activités nationales et transnationales et à faire des recherches complémentaires. 

Une réunion du groupe central aura lieu à Paris du 29 au 31 mai. Au cours de cette réunion, nous nous attaquerons à la définition de notre sujet de recherche, identifier comment, dans le processus de la communication, l’usage courant du langage corporel ( mime), de la langue des signes et éventuellement de la parole dans le cas de C.I. , peut aider l’enfant à développer des compétences langagières qui sont complexes par nature et de façon cohérente font partie du flux d’échanges entre l’enfant et son environnement matériel et social.

Activités et manifestations

Rien n’est encore prévu, mais il existe des possibilités d’utiliser les manifestations organisées par DbI (Conférence de Toronto) ou NUD (Gothenborg, du 29 au 31 août : Sensation, perception et signification) pour aider à éclaircir les concepts et produire du matériel.

Nous pensons aussi organiser un séminaire d’experts pour préparer une autre grande manifestation en 2005. Nous pensons aussi développer les échanges avec nos collègues de Russie ou d’Amérique. 

Nous espérons pouvoir vous donner des informations plus précises au prochain numéro. 
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Groupe d’études européen sur le syndrome d’Usher

Les progrès de la génétique soulèvent des questions d’éthique qui nous interpellent tous, en particulier les familles atteintes de maladies génétiques comme les syndromes d’Usher. 

Au 10e Groupe d’études européen sur le syndrome d’Usher en Hollande, en juillet 2001, Maria Ormond, du Great Ormond Street Hospital for Children de Londres, a soulevé dans son intervention la question du test prénatal ou diagnostic génétique pré-implantation (PGD) . Son intervention était basée sur une étude faite par Barbara Carmichael, une infirmière spécialisée en génétique, sur des familles d’enfants sourds pour déterminer l’opinion des parents sur le dépistage prénatal de la surdité. « Le dépistage prénatal de la surdité – les familles le souhaitent-elles ? », par Barbara Carmichael, est publié intégralement dans ce numéro de la revue de DbI. Cela fait réfléchir et nous voudrions remercier Barbara et Maria Bitner de nous avoir communiqué les résultats de cette étude.

Un autre résultat du Groupe d’études est que certains scientifiques présents se sont joints à Sense pour travailler sur une proposition de faire une Etude nationale en collaboration sur le syndrome d’Usher au Royaume-Uni. L’étude proposée prendra 3 ans et portera sur 200 familles avec le syndrome d’Usher. Nous attendons des précisions sur le financement, bien entendu. Si le financement est accordé, nous sommes sûrs qu’une telle étude en profondeur pourrait avoir des résultats positifs pour les personnes atteintes du syndrome d’Usher dans le monde entier. 

Dernièrement, l’association canadienne Canadian Deafblind and Rubella Association m’a demandé de tenir un groupe d’études sur le syndroem d’Usher juste avant la 13e Conférence mondiale de DbI ( 5 – 10 août 2003) à Mississauga, Ontario. Les dates proposées pour le Groupe d’études sur le syndrome d’Usher sont samedi 2 et dimanche 3 août. Avec Connie Miles des Etats-Unis, je travaille à l’élaboration d’un programme. Il y aura plus de détails dans le numéro de décembre de la revue de DbI. 
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Réseau CHARGE

Nouveau membre

Le réseau CHARGE a le plaisir d’accueillir Corinne Blouin au Groupe de développemeNT. Corinne est une collègue de Jacques Souriau et travaille pour le CRESAM, en France. 

CAUSE

Le projet CAUSE (CHARGE And Usher Syndrome in Europe) prend de l’ampleur et à la page suivante vous avez un compte-rendu de la réunion transnationale. 

Sur votre agenda

La conférence de CAUSE aura lieu au Hanover International Hotel, Hinckley, Leicestershire, Royaume-Uni, du 27 au 30 mars 2003.

Nouvelle adresse Email :

Veuillez noter ma nouvelle adresse : 
levey2000@aol.com





David Levey, Coordinateur du réseau CHARGE






Coordinateur du projet CAUSE

Les syndromes de CHARGE  et d’Usher en Europe

par Liz Cook
Poitiers, en France, était le lieu de la 2e réunion des partenaires du projet CAUSE , qui s’est tenu un week-end de mai. 

CAUSE est un projet financé par le programme des maladies rares de l’Union Européenne, pour promouvoir le travail sur les syndromes d’Usher et de CHARGE en Europe. Cela se fera par la publication de prospectus et de dossiers d’information, par la création d’un site CAUSE et des recherches dans les pays partenaires. En outre, le projet tiendra une conférence qui regroupera les réseaux européens CHARGE et Usher. 

Des problèmes de régulation du trafic aérien le jour de notre départ ont retardé le groupe du Royaume-Uni et ont fait que nos collègues irlandais n’ont malheureusement pas pu venir à Poitiers pour le week-end. 

David Levey (coordinateur du projet CAUSE) et Liz Cook de Sense ont commencé la réunion le samedi matin par un panorama des développements du projet depuis la dernière réunion des partenaires à Londres en décembre dernier. Ceci comprenait le planning préliminaire de la conférence, la création d’un site web pour le projet et la création de sous-groupes dans les réunions des partenaires du projet pour traiter d’aspects du projet liés spécifiquement à Usher  et CHARGE. 

On avait demandé aux représentants d’apporter à la réunion des exemples de ressources, tels que prospectus, vidéos, et dépliants d’information produits par leur organisation sur Usher et CHARGE. La première matinée, nous avons passé quelque temps à les examiner pour avoir une idée de ce qui existait dans les pays partenaires, identifier les ressources qui pouvaient être partagées dans le cadre de CAUSE et mettre en lumière les manques dans les informations existantes. 

Ensuite, les discussions ont continué en sous-groupes ; le point central du samedi étant l’élaboration d’une structure et d’un thème pour la conférence. Le dimanche, nous avons parlé des informations devant être produites par le projet et des études qui pourraient être entreprises dans les pays partenaires. 

Bien qu’ayant passé une grande partie du week-end en intenses discussions, nous avons aussi trouvé le temps d’apprécier la visite de Poitiers, ainsi que la cuisine locale, et d’en apprendre plus, de manière informelle, sur le travail des organisations des autres partenaires.

Dimanche au déjeuner, nous avons convenu que la réunion avait été extrêmement productive et nous avait donné l’élan nécessaire au développement ultérieur du projet. En résumé, les partenaires du projet ont convenu de ce qui suit :

· la conférence de CAUSE aura lieu au Hanover International Hotel, Hinckley, Leicestershire, Royaume-Uni, du 27 au 30 mars 2003. La conférence sera destinée aux familles et personnes atteintes des syndromes d’Usher et de CHARGE, ainsi qu’aux professionnels. Les organisateurs prévoient un club de loisirs pour les enfants et les personnes sourdes-aveugles qui ne participeront pas au programme principal de la conférence.

· la conférence comportera des sessions plénières sur «  L’adaptation au changement », et « Identité et être »

· Le projet publiera un dépliant d’information de CAUSE, avec des informations sur Usher et CHARGE et les réseaux européens respectifs, ainsi qu’une bibliographie complète des documents disponibles en Europe sur les deux maladies. Un comité de rédaction composé des partenaires du projet a été créé pour superviser ce travail.

· le projet entreprendra deux études. La première sera une étude du comportement des enfants atteints de CHARGE ; un prolongement du travail commencé en France et aux Etats-Unis. La seconde sera une étude sur le style de vie des adultes atteints d’Usher, pouvant être présentée sous forme d’interviews en vidéo de personnes des pays partenaires. 

Pour des informations complémentaires sur le projet CAUSE, voyez le site de Deafblind International ( il y aura bientôt des pages spéciales CAUSE ) ou contactez le coordinateur du projet David Levey à levey2000@aol.com ou à Sense, 11-13 Clifton Terrace, London N4 3SR.

MDVI Euronet

Réunion à Lisbonne, du 14 au 16 mars 2002

par Kent Lundkvist

En mars dernier, les coordinateurs de MDVI Euronet – le nouveau réseau de professionnels d’organismes s’occupant de l’éducation d’enfants et de jeunes ayant des handicaps multiples y compris des déficiences visuelles – se sont réunis à Lisbonne pour parler des projets et activités à développer par le réseau. A la réunion assistaient des membres venant d’Italie, Suède, Irlande, Portugal, République Tchèque, Royaume-Uni et Allemagne. 

Le groupe avait déjà identifié neuf objectifs de travail au cours d’une première réunion à Dublin, chaleureusement accueillie par la St Joseph School pour les déficients visuels en avril 2001. Ces objectifs sont :

1 évaluation et évaluation visuelle

2 intervention précoce et soutien aux familles

3 mobilité pour les enfants et jeunes déficients visuels avec handicaps associés

4 de l ‘école au centre de ressources. Inclusion

5 formation des éducateurs/des personnels. Matériel pédagogique

6 formation pré-professionnelle

7 enfants déficients visuels avec troubles émotifs

8 communication

9 implications des changements dans la population pour les modèles d’évaluation, les stratégies pédagogiques, etc.

Le but de le réunion de Lisbonne était de donner officiellement le départ des activités de MDVI en décidant des sujets spécifiques à aborder à l’avenir, ainsi que d’identifier les tâches à accomplir et de discuter de l’utilisation des fonds européens. 

Le groupe a aussi choisi un logo pour représenter MDVI Euronet, et a préparé une affiche à utiliser pour la Conférence d’ICEVI à Amsterdam comme illustration visuelle des principales préoccupations du réseau. L’affiche identifie quatre zones de priorité de MDVI, c’est-à-dire les centres de ressources, l’autonomie, la formation du personnel et l’évolution des besoins. 

Chacun des coordinateurs assistant à la réunion a choisi et discuté avec l’ensemble du groupe les buts et les méthodologies à utiliser dans le développement de projets basés sur les 9 objectifs. 

Prise de contact

Les coordinateurs de chaque domaine prendront contact avec les membres de groupes intéressés par le sujet pour les informer des projets et les motiver à participer. Les groupes sont ouverts aux professionnels intéressés par le domaine qui veulent partager leurs connaissances et leur expérience et en discuter. Quiconque est intéressé par un sujet particulier est encouragé à prendre contact avec le coordinateur du groupe ou le président du MDVI Euronet : kent.lundkvist@sit.se
Le groupe a aussi décidé de demander des fonds européens pour financer quatre grands projets :

1
 Intervention précoce et soutien aux familles

2
 Implications des changements dans la population dans les modèles d’évaluation et les stratégies pédagogiques

3 Accès à l’environnement grâce à la mobilité et à la communication

4 De l’école au centre de ressources. Inclusion.

MDVI Euronet est un projet sur trois ans, fonctionnant principalement par Internet. Les coordinateurs de chacun des neuf thèmes se rencontreront une fois par an pour évaluer les progrès et définir de nouvelles orientations pour le réseau. 

Personnes à contacter

Groupe 1

Evaluation et évaluation visuelle

Eberhard Fuchs

BISFox@t-online.de
Groupe 2

Intervention précoce et soutien aux familles

Jude Thompson

jude.thompson@rlsb.org.uk
Groupe 3

Mobilité pour les enfants et jeunes déficients visuels avec handicaps associés

Patrizia Ceccarani

ceccarani.p@legadelfilodoro.it
Groupe 4

De l’école au centre de ressources

Inclusion

Brian Allen

ballen.stjosephs@indigo.ie
Groupe 5

Formation éducateurs/personnel. Matériel pédagogique

Isabel Amaral

isabel.amaral@mail.telepac.pt
Groupe 6

Formation préprofessionnelle

Marika Carlborg

marika.carlborg@arlainst.

Groupe 7

Les enfants déficients visuels avec troubles émotifs

Pauline Carmichael

pauline.carmichael@rnib.org.uk
Groupe 8

Communication

Kevin Tansley

kevin.tansley@ukgateway.net
Groupe 9

Implications des changements dans la population dans les modèles d’évaluation, la stratégie pédagogique, etc.

Patrizia Ceccarani

ceccarani.p@legadelfilodoro.it
______________________________________________________________________________

Réseau Développement du Personnel

Dans le dernier numéro, nous avions dit qu’à la suite de la Conférence européenne en Hollande, le réseau s’était ouvert à toutes les personnes intéressés par des aspects du perfectionnement du personnel. Le stage du réseau s’était conclu par le souhait de se rassembler pour mettre en commun des aspects ciblés du développement du personnel au-delà des frontières. Trois centres d’intérêt ont émergé parmi les présents. Il a été proposé qu’on échange idées et informations par Email et une personne s’est proposée pour présider chaque groupe. Les 3 groupes qui ont émergé étaient :

· Perfectionnement du personnel pour ceux qui travaillent dans les services pour sourds-aveugles congénitaux – le groupe est présidé par Paul Hart de Sense Ecosse : Phart@sensescotland-org-uk
· Utilisation de la technologie dans l’apprentissage – ce groupe est présidé par John Mascia du Helen Keller Center, New York : HKNCFIELD@aol.com
· Perfectionnement des méthodes - groupe présidé par Maarten Vegting de Sense : mvegtin@sense.org.uk
Il reste encore à explorer s’il y a possibilité de créer des Egroupes formels ou d’avoir accès au site web de DbI pour permettre aux gens d’échanger des idées. 






Virginia von Malachowski ( vvonmal@aol.com)

NOUVELLES LOCALES

Australie

Nouvelles locales par Mike Steer

Activité politique

1. Un Forum national sur la surdicécité s’est tenu à Sydney les 5 et 6 juillet 2001, à la suite de lettres écrites par le Australian Deafblind Council /Conseil australien des sourds-aveugles (ADBC) au Ministre du Commonwealth pour la Famille et les services sociaux, et a réuni 50 participants de toute l’Australie. Il a été accueilli par la Royal Blind Society de New South Wales, et les recommandations du Forum ont été regroupées pour être présentées globalement au Conseil national sur les handicaps pour être inclues dans les négociations en cours sur les accords Commonwealth-Etats sur les handicaps. Les accords sont les véhicules périodiques de détermination des priorités de financement au niveau national et au niveau des états. 

2. Blind Citizens Australia/Citoyens aveugles d’Australie (BCA) est un grand groupe d’intérêts influent représentant les quelques 280 000 Australiens aveugles ou gravement déficients visuels. Sa mission est de parvenir à obtenir l’équité et l’égalité pour ses membres par l’autonomisation, par des attitudes positives et en luttant pour des services de haute qualité accessibles. Lors de sa convention nationale impressionnante et très bien organisée à Sydney nord en septembre l’année dernière, on a beaucoup parlé des besoins spécifiques des Australiens sourds-aveugles. A la suite de cela, la résolution suivante a été adoptée :

« Cette Convention recommande à Blind Citizens Australia qu’afin de répondre aux besoins des personnes sourdes-aveugles, elle travaille avec le Australian Deafblind Council /Conseil australien des sourds-aveugles et le National Disability Advisory Council / Conseil national sur les handicaps, afin de faire reconnaître la surdicécité commme un handicap spécifique dans les accords Commonwealth- Etats qui sont négociés actuellement , et de faire attribuer des fonds spécifiques aux services pour sourds-aveugles d’après ces accords ».

Ce développement a été le résultat direct de la participation de plusieurs membres de la direction de BCA au Forum national quelques mois auparavant. 

Nouvelles du Conseil National(ADBC)

Irene McMinn de Nouvelles Galles du Sud a de nouveau été élue présidente du Conseil national des sourds-aveugles pour 2002. Les autres responsables comprennent Michelle Stevens de Victoria (vice-présidente), Sharon Barrey Grassick d’Australie occidentale (secrétaire) et John Finch de l’Association des sourds-aveugles de Victoria (trésorier).

Le comité de l’ADBC a surmonté la « tyrannie des distances » et se réunit maintenant sur Internet plutôt que par téléconférences comme dans le passé. Pour la première fois, tous les membres du comité ont des comptes emails pour que les calendriers de réunions et les commentaires soient diffusés par email. Ceci a beaucoup d’avantages. Il n’y a plus de frais d’interprètes et de liaisons téléphoniques, et les membres du comité peuvent répondre aux points à l’ordre du jour à leur propre rythme. 

Quelques thèmes examinés actuellement par les membres du comité national :

a) questions de financement de l’ADBC

b) différences entre les états pour la fourniture des services

c) coût des technologies d’adaptation et des aides techniques

d) résultats du Forum national et 

e) questions d’organisation nationale concernant la Semaine de la surdicécité.

Bob Segrave, qui a pris sa retraite en juillet 2001, a repris le collier comme administrateur à temps partiel de l’ADBC. Bob peut être joint à : bob@segrave.net
SITE WEB DU CONSEIL AUSTRALIEN DES SOURDS-AVEUGLES/ADBC

Il a eu plus de 11500 visites depuis sa création en 1999

http://internex.net.au/dba
Nouvelle définition

Le Ministère de l’éducation et de la formation de Nouvelles Galles du Sud a récemment pris des mesures pour la redéfinition de ceux qu’il acceptera comme sourds-aveugles pour l’attribution de ressources complémentaires. Afin d’être considéré comme sourd-aveugle dans les écoles de Nouvelles Galles du Sud, depuis février 2001, la nouvelle définition est la suivante :

« Les élèves doivent avoir un handicap auditif et visuel, les deux à des niveaux ayant des conséquences graves sur leur capacité d’apprentissage et aboutissant à des besoins éducatifs spécifiques. En particulier, les élèves auront besoin d’un moyen de communication différent (en général un système tactile) et/ou de technologie hautement spécialisée pour faciliter leur communication. 

Il doit aussi être prouvé que les conséquences combinées du double handicap sensoriel exigent la fourniture d’une éducation intensive, plus que celle prévue pour les élèves ayant uniquement un handicap auditif ou un handicap visuel, ou une déficience intellectuelle sévère ».

Afin d’avoir droit à une assistance complémentaire à l’école, il faut l’approbation d’un Coordinateur de l’orientation et des services sociaux pour les élèves, ainsi que celle d’un Coordinateur de l’éducation spéciale( les deux sont des cadres supérieurs de l’Education), avant qu’un élève puisse être reconnu comme répondant aux critères .




CONFERENCE  NATIONALE AUSTRALIENNE 2002

6e Conférence nationale des sourds-aveugles « Toucher le monde » à Lidcombe (NSW) du 12 au 15 juillet 2002

Australie : Les nouveaux locaux offrent un monde de possibilités...

par Celestine Hare, Association des sourds-aveugles

En 1967, l’association des sourds-aveugles a été fondée par un petit groupe de parents qui pensaient que collectivement ils pourraient aider les enfants atteints de surdicécité et d’autres handicaps à acquérir des compétences et des choix de vie. Depuis lors, nous avons surmonté beaucoup des obstacles matériels à la réalisation des personnes atteintes de surdicécité. 

Cependant, beaucoup d’enfants et d’adultes sourds-aveugles ont des opportunités limités d’améliorer leurs compétences et choix de vie, à cause de la difficulté d’accès aux services et aux assistants. C’est l’une des raisons pour lesquelles nous avons acheté le nouveau bâtiment de Riverdale Road à Camberwell. Il a une situation centrale idéale et est bien desservi par les transports publics. Le bâtiment est conçu pour permettre aux personnes à mobilité réduite de se déplacer librement dans un environnement ouvert et sûr. Le bassin intérieur d’hydrothérapie en est l’une des caractéristiques les plus intéressantes , et offre de nouvelles expériences de mobilité, entraînement et thérapie pour les personnes qui vivent avec un handicap. Le bassin sera aussi utilisé par des groupes de la communauté pour la rééducation. Ceci aidera à faire connaître notre association dans les secteurs complémentaires de la santé.

L’achat des installations de Camberwell dispensera l’association de payer des charges locatives importantes. Cet investissement sûr fera une croissance du capital importante dans les années à venir et donnera de solides assises pour faire de futurs projets. Il est temps que notre association prenne cet engagement pour notre avenir et fasse preuve d’une solide gestion financière et d’un contrôle rigoureux des fonds que nous recevons de donateurs. 

République Tchèque


Jan Jakes nous écrit qu’il est très pris par son travail à l’université, mais qu’il organise une assemblée générale de l’association autonome des sourds-aveugles tchèques. Ce groupe essaie toujours de trouver de nouvelles manières de promouvoir et développer de meilleures relations entre les sourds-aveugles et leur entourage. Pour le contacter : jajakes@volny.cz
Slovaquie


Janka Sarisska signale un grand progès en Slovaquie


L’école pour sourds-aveugles de Cervenica célébrera son 10e anniversaire cette année. Pendant toute cette période, nous avons dû nous battre pour avoir de bonnes conditions d’éducation pour les enfants sourds-aveugles puis nous avons dû nous battre pour les faire accepter. Le principal problème était de persuader les décideurs au gouvernement que le rapport un éducateur pour un élève sourd-aveugle est correct. J’y ai réussi, avec l’aide de mon équipe, en invitant les officiels des autorités locales et du Ministère de l’éducation à visiter notre école. Le progrès le plus important s’est fait lorsque j’ai écrit au Ministère de l’éducation pour demander de résoudre ce problème en créant une législation incluant les enfants sourds-aveugles. En conséquence, nous avons eu une inspection et deux professionnels ont vérifié tout le processus de l’enseignement et de l’éducation dans notre école. Le résultat de cette inspection a été très bon. A la suite de cela, nous avons élaboré la législation proposée en collaboration avec le responsable du Ministère de l’éducation. Je suis heureuse que 10 ans après la fondation de l ‘école nous soyons parvenus à ceci :


«  Le 6 mars 2002, a été approuvé par le Ministère de l’éducation de la République Slovaque le décret n° 293/2002-9 par lequel est déterminé le nombre d’employés pédagogiques et autres employés dans les écoles. Le nombre normatif d’éducateurs pour les enfants sourds-aveugles est d’un éducateur pour un élève ». 

Roumanie


Andrea Hathazi, éducatrice à l’unité pour sourds-aveugles de Cluj, a commencé à étendre ses activités à la surdicécité acquise. Elle a élaboré un questionnaire et va à l’école pour enfants sourds où elle évalue les enfants, avec l’aide d’un éducateur. Bien que jusqu’à ce jour aucun syndrome d’Usher n’ait été identifié, des enfants ayant une basse vision ont été identifiés et conduits chez l’ophtalmologue pour avoir des lunettes adaptées. 

AMERIQUE LATINE

par Ximena Serpa


POSCAL


POSCAL comprend 14 pays : Argentine, Brésil, Chili, Uruguay, Bolivie, Equateur, Colombie, Venezuela, République Dominicaine, Cuba, Nicaragua, Guatemala, Honduras, Pérou. 13 ont des associations de sourds-aveugles et sont affiliés à la Fédération des sourds-aveugles d’Amérique Latine, une association de regroupement issue de POSCAL


POSCAL a atteint son premier objectif de création de la Fédération des sourds-aveugles d’Amérique Latine. Chaque pays a maintenant fait un stage de formation pour arriver au même niveau.


La Colombie a fait un stage « renforcé » élaboré par la Fédération nationale des sourds de Colombie, sur les principes de leur cours pour les sourds adapté pour les sourds-aveugles. Ce stage a eu beaucoup de succès en Colombie et on espère que les gens qui ont suivi ce stage pourront en former d’autres à l’avenir et multiplier ainsi leurs connaissances. 


POSCAL sélectionne maintenant un autre pays pour recevoir la même formation.  Des pays ont fait la demande et essaient de prouver qu’ils sont actifs et travaillent dur – le meilleur candidat sera choisi pour recevoir la formation !


Les objectifs de l ‘année sont de fournir la « formation renforcée » à un pays et de continuer à améliorer le fonctionnement des associations. 

Russie

Irene Solomatina et Olga Kuzmicheva du Forum sur le syndrome d’Usher à Moscou, nous parlent de leur passionnant nouveau projet...


En février cette année, Irene Salomatina du Forum sur le syndrome d’Usher à Moscou, Marjena Zaorska de Pologne, Tatjana Basilova de l’Institut pédagogique de Moscou et Lydia Dymsky de Biélorussie se sont rencontrées pour discuter d’une conférence des étudiants sur les handicaps sensoriels. En Russie il n’y a pas actuellement d’institut pédagogique capable de fournir une formation aux éducateurs d’enfants sourds-aveugles/plurihandicapés sensoriels. Le projet est que 3 pays (Pologne, Russie et Biélorussie) tiennent des conférences pour les étudiants qui travaillent depuis moins de 3 ans dans le domaine des plurihandicapés sensoriels (MSI). Ces conférences d’une journée seront ouvertes à des étudiants de licence et de maîtrise d’un certain nombre de disciplines médicales, psychologiques et sociologiques . La langue de la conférence sera le Russe et les participants seront encouragés à échanger des matériels et à élargir leur connaissance des problèmes des MSI dans une langue qu’ils maîtrisent. L’objectif est de permettre aux étudiants et aux jeunes professionnels du secteur de passer un bon moment entre spécialistes et donc d’accroître leur confiance en eux. Les arrangements financiers restent encore à confirmer, mais on espère que la première conférence aura lieu comme prévu. 


Forum Usher


Le travail continue sur deux zones géographiques : St Petersbourg et Ufa. A St Petersbourg le travail est coordonné par Audrey Markov, aveugle de naissance avec une surdité acquise progressive. Il n’y a actuellement pas de services pour sourds-aveugles à St Petersbourg. Mais Audrey a trouvé dans la région 5 familles qui ont des enfants avec un seul handicap sensoriel et d’autres handicaps associés et a exposé au groupe sa propre expérience de vivre avec un handicap sensoriel. On espère que ce groupe continuera à se réunir et à apporter un soutien à ses membres.


A Ufa, le travail est coordonné par Nina Markov, qui a un Usher type 2 et travaille comme guide interprète et milite pour les sourds-aveugles. Nina a déjà pris contact avec 30 personnes sourdes-aveugles dans la région. Suite à une visite d’Irène en février, Nina a tenu trois réunions de réseau pour les sourds-aveugles, avec environ 10/15 personnes à chacune. 

Les membres du Forum sont très intéressés par les développements dans ces deux régions. Leur objectif pour l’avenir est que le Forum Usher reste à Moscou, avec des groupes indépendants affiliés, plus petits, dans d’autres villes. On espère que si ces groupes restent indépendants et autonomes, la hiérarchie et la bureaucratie pourront être évitées. Le Forum Usher aimerait pouvoir apporter conseils et soutien à ses groupes, mais pas les contrôler. Le Forum Usher comporte maintenant non seulement des personnes atteintes du syndrome d’Usher mais aussi d’autres sourds-aveugles, avec une surdicécité congénitale ou acquise. Il projette une série de séminaires en automne à Moscou et invitera tous ses membres sourds-aveugles. Les autres manifestations prévues sont : interventions devant des éducateurs sur l’éducation des enfants sourds-aveugles atteints d’un Usher ; tenue d’un séminaire de parents pour les encourager à se grouper ; un séminaire pour les militants d’autres associations de handicapés pour trouver un terrain d’entente ; un cours de formation pour guides-interprètes. Le cours de formation de guide-interprète aura lieu deux fois par semaine le soir à Moscou, d’octobre 2002 à avril 2003.

Le Forum a aussi reçu récemment une aide humanitaire pour distribuer des vitamines aux familles des enfants sourds-aveugles avec qui il travaille. 

ROYAUME-UNI


Le 4e programme de perfectionnement pour les professionnels (PDP)


par Emma Fisher


Au mois de septembre et octobre 2001, Sense International a tenu son 4e programme de perfectionnement pour les professionnels (PDP). Créé en 1996, le PDP donne aux professionnels de pays où il n’y a pas de formation spécialisée, l’opportunité de développer leurs compétences dans le domaine de la surdicécité. Au total, 22 professionnels de 13 pays différents ont bénéficié du PDP. 

Le 10 septembre 2001, 5 participants d’Inde, Kenya et Roumanie se sont réunis pour le démarrage de leur programme de formation de 6 semaines :

Sumitra Mishra,  coordinatrice nationale de la formation à Sense International ( Inde) ; Leela Agnes, responsable des programmes de rééducation dans la communauté de la Holy Cross Service Society à Tiruchirapalli, Tamil Nadu ;

Stella Kamau, enseignante à l’unité de parents d’enfants sourds-aveugles de Nairobi ;

Andrea Hathazi, éducatrice à l’unité pour sourds-aveugles de Cluj ;

Monica Marin, éducatrice à l’unité pour sourds-aveugles de Bucarest.

Pendant leur séjour de 6 semaines, elles ont participé à un programme mixte de formation formelle et informelle, avec des visites dans des programmes pour sourds-aveugles et des stages dans plus de 20 centres et avec plus de 50 formateurs dans tout le Royaume-Uni. 

De retour dans leurs pays respectifs, elles travaillent à un programme de suite avec le soutien de Sense International. Ceci inclut le développement d’un réseau d’éducateurs en Inde, le développement des programmes de rééducation dans la communauté dans le sud de l’Inde, la création d’un cours de formation pour étudiants en Roumanie, la création d’une salle de stimulation multisensorielle pour enfants à Bucarest, et l’établissement d’une unité pour sourds-aveugles à Nairobi. 

Sense International organisera son prochain PDP en automne 2003 et si vous voulez en savoir plus sur le programme, contactez-les à : si@sense.org.uk
CROATIE


Une autre récompense pour DODIR


par Martina Stabi

Après avoir reçu le prestigieux prix de la ville de Zagreb en 1999, et le prix de la jeune entreprise en l’an 2000, nous avons encore reçu une autre récompense pour notre travail.


Pour célébrer l’année internationale des bénévoles, l’office des ONG du gouvernement croate a récompensé les réalisations de 12 ONG et de 12 personnes qui ont promu le développement et la valorisation du bénévolat. Le Premier ministre Ivica Racan a remis personnellement à DODIR la récompense pour son travail. La présidente de DODIR, Mme Sanja Tarczay, a profité de l’occasion pour souligner le fait que les bénévoles viennent de tous les secteurs de la société et que DODIR trouve important d’inclure les personnes âgées et les personnes ayant des besoins spéciaux ; DODIR est particulièrement fière de ses bénévoles sourds qui donnent énormément pour améliorer la qualité de la vie des sourds et des sourds-aveugles. 


L’invité spécial de la soirée était l’ambassadrice spéciale des Nations Unies, Heather Mills, qui est venue avec Paul McCartney. Le premier ministre Ivica Racan a salué son travail pour l ‘amélioration de la qualité de la vie des personnes handicapées et lui a offert la sculpture spéciale DODIR, oeuvre de l’artiste sourd-aveugle Dusan Dosenovic. Heather  Mills a dit qu’elle avait reçu beaucoup de récompenses dans sa vie, mais que celle-ci était vraiment spéciale. Au cocktail qui a suivi, les membres sourds-aveugles et les bénévoles de DODIR étaient très excités à l’idée de rencontrer en même temps le Président et un des célèbres Beatles !


DODIR profitera aussi des manifestations organisées par le Bureau de la Chambre de Commerce américaine en Croatie dans le cadre d’une semaine de bienfaisance, car elle sera la principale bénéficiaire. L’argent permettra à DODIR d’équiper des espaces éducatifs et de rééducation et d’être mieux connue grâce à cet important appui. 

INDE


Subhash Datrange, membre du secteur basse vision de l’Union mondiale des Aveugles, et membre du Groupe Consultatif sur la basse vision du gouvernement indien, nous écrit :


L’idée est dans l’air depuis un certain temps de créer un institut de rééducation et de recherche sur la basse vision en Inde avec un statut international ou régional. La brève note ci-dessous explique l’ambition du projet. 

L’idée peut intéresser des entreprises, des fondations et des associations de bienfaisance, des personnalités célèbres et des fabricants d’aides pour la basse vision, d’équipements ophtalmologiques dans le monde entier. 

Institut International pour la Rééducation de la Basse Vision et la Recherche
Il y a dans le monde 140 millions de personnes ayant une basse vision et 28 millions uniquement en Inde. Elles ne sont ni aveugles ni totalement voyantes. Les problèmes de soins, d’éducation et de rééducation de la basse vision passent inaperçus parce que le handicap est dissimulé. Actuellement, dans le monde, on met plus l’accent sur les solutions à trouver aux difficultés des personnes ayant une basse vision. On développe des stratégies pour donner des compétences et l’autonomisation.

L’Inde a un grand nombre de personnels techniques, scientifiques et ophtalmologiques. Le pays est dans une position unique pour donner une direction professionnelle à la promotion de la rééducation de la basse vision dans le monde. Elle convient parfaitement pour y créer un Institut mondial de rééducation & de recherche de la basse vision, pour développer de nouveaux outils pour apporter des solutions efficaces aux problèmes. 

L’institut proposé aura des installations modernes, y compris une bibliothèque pour faire des recherches, des études de terrain, investigations et expérimentations, en plus de programmes de formation pour les professionnels de la basse vision. L’institut aura aussi un service de Recherche & Développement pour les appareils de basse vision et des installations de production, et un centre de ressources. 

Il n’y a nulle part de centre de cette ampleur dans les pays en voie de développement. La création d’un tel institut fera parler de l’Inde dans le domaine de la basse vision. Nous ferons donc de notre mieux pour établir l’excellence d’un tel institut. 

Réponses, réactions et commentaires en général peuvent être envoyés à :

subhasdatrange@yahoo.com
ou faxés au (91)(22)5244017.

Subhash Datrange serait heureux d’aider à la préparation et à l’exécution de ce prestigieux projet. 

NUD


par Elin Ostli

· Lea Hyvären, la célèbre spécialiste finlandaise a publié un CD-Rom sur l’Evaluation de la Vison l’an dernier. On peut le commander sur lea-test. Son site contient beaucoup d’informations et a des pages en Anglais, Allemand et Français, outre le Finlandais et le Suédois. 

http://www.lea-test.sgic.fi/
· Stig Ohlson, ancien président de l’association suédoise des sourds-aveugles, a été élu président de la Fédération mondiale des sourds-aveugles. Il a prononcé le discours d’ouverture de la Conférence Helen Keller en Nouvelle Zélande :

http://www.deafblind.org.nz/hkstig.html
Nos excuses

Revue DbI n°27 ( juin 2001)

Education des sourds-aveugles : étude de cas à Mmapong-Akuapim – Mme Grace Gadagbui

Nous avons reçu un courrier de Mme Agnes Akapo, Directrice de l’Ecole expérimentale pour les sourds à Mampong-Akuapim concernant certaines informations factuelles contenues dans cet article. Nous avons invité Mme Akepo à écrire pour rectifier sur l’école. 








NOUVELLES

Des chercheurs identifient le gène du syndrome d’Alström

par Sandra Surette, de Alström Syndrome International

Lorsqu’on a diagnostiqué chez notre fille Cheryl une maladie génétique rare en 1990, on nous a dit de ne jamais espérer de recherche sur la maladie qui l’accablait.

Aujourd’hui nous sommes heureux de vous informer que des chercheurs du Jackson Laboratory à Bar Harbor, Maine(Etats-Unis) et le département de génétique humaine de l’université de Southampton (Grande Bretagne) ont identifié le gène qui cause le syndrome d’Alström. Après cette découverte, nious espèrons qu’une recherche médicale complémentaire pourra finalement conduire à des traitements et peut-être même à la guérison de la maladie. 

Le syndrome d’Alström est une anomalie génétique rare caractérisée par une cécité précoce ou des problèmes visuels – détérioration de la rétine, nystagmus et photophobie, surdité neurosensorielle, obésité infantile, diabéte, problèmes cardiaques et autres déficiences organiques. Il n’y a que 175 cas connus de ce syndrome dans 23 pays. Pour des informations complémentaires sur le syndrome, voir www.jax.org/alstrom
A propos de Cheryl...

Notre fille a maintenant 12 ans et tout ce qu’elle veut c’est être comme les autres enfants. C’est difficile pour elle de vivre avec le syndrome d’Alström. Je compare à la plupart des enfants qui vivent avec des monstres cachés sous leur lit ; notre fille doit vivre avec ce monstre Alström à l’intérieur et il lui fait peur. Elle appréhende ce que l’avenir va lui apporter et nous lui avons expliqué que la découiverte du gène est vraiment une bonne nouvelle. 

En plus de ce que la découverte peut signifier pour les familles avec un syndrome d’Alström, les scientifiques sont intéressés par les implications à long terme que la recherche génétique qui en résultera pourra avoir pour d’autres maladies. Des mamadies comme le diabéte, l’obésité et même certains problèmes rétiniens peuevnt bénéficier de la découverte du gène en ce que peut-être elle va dévoiler des secrets communs à toutes. 

En définitive, cela nous apporte de l’espoir. Nous pouvons seulement prier pour que de bonnes choses continuent à venir de cette découverte. 

Stratégies basées sur l’enfant pour l’évaluation des enfants sourds-aveugles ou ayant des handicaps multiples

Dans ce nouveau CD-Rom  Jan VAN Dijk et Cathy Nelson, deux des chercheurs les plus éminents dans le domaine, se sont alliés pour communiquer les compétences et le savoir accumulés sur de nombreuses années afin d’aider les autres qui s’intéressent à l’évaluation. 

Le CD-Rom contient plus de 40 clips vidéo de démonstration, avec description des techniques utilisées, et offre la possibilité de questions et réponses interactives. 

Le CD-Rom guide le long du processus d’évaluation et fournit des informations utiles pour préparer une évaluation – en insistant sur l’importance de laisser l’enfant conduire le processus ! IL inclut des définitions de termes spécialisés pour le débutant et montre aussi deux évaluations complètes. 

Vous trouverez des renseignements complémentaires et où vous le procurer sur : www.AapNootMuis.com






CONFERENCES

13e Conférence de DbI 2003

« La communication est la clé pour ouvrir les portes du monde entier aux personnes qui sont sourdes-aveugles »
Delta Meadowvale & Conference Centre

Mississauga , Ontario, Canada

5-10 août

Thème de la conférence et appel à communications

Les informations sur « l’appel à communications » ont été diffusées et sont disponibles également sur le site web de la Conférence. Le thème de la 13e conférence mondiale de DbI sera : « la communication est la clé pour ouvrir les portes du monde entier aux personnes qui sont sourdes-aveugles ». Le comité scientifique accueille les soumissions sur ce thème, y compris tout aspect de la communication qui concerne les personnes qui sont sourdes-aveugles, leur entourage et leurs communautés de vie, de travail et de loisirs. Les présentateurs doivent examiner la surdicécité dans tous les groupes d’âge, de la naissance à la population vieillissante, y compris la surdicécité congénitale, la surdicécité acquise et les personnes ayant des handicaps associés. Cette conférence sera consacrée à la célébration de la diversité et du multiculturalisme.

Le Comité scientifique a indiqué en outre que seraient bienvenues les communications théoriques, pratiques et sur des recherches dans les quatre domaines clés suivants : 

La compréhension de la surdicécité comme clé de la communication ;

L’autonomisation comme clé de la communication ;

Les relations sont la clé de la communication ;

Le partage du savoir/des informations comme clé de la communication.

Les résumés doivent être envoyés avant le 30 août 2002 par Email à stan.munroe@sympatico.ca ou par courrier au : Conference Secretary, 13th DbI World Conference, 1658 4th Avenue West, Owen Sound, Ontario, Canada, N4K 4X4.

Les conférenciers seront informés de l’acceptation de leur proposition avant le 30 janvier 2003. Comme les organisateurs souhaitent publier toutes les communications dans les minutes de la conférence, les conférenciers sont priés d’envoyer leurs textes complets aux organisateurs avant le 30 avril 2003.

Frais d’inscription

La conférence a établi 4 catégories de frais d’inscription :

a
 Participants ordinaires à la conférence :


800 CAD/ 500 USD/ 580 €

b
2e membre de la famille d’une personne sourde-aveugle


(650 CAD/ 405 USD/ 475 €

c
Intervenant/ Interprète/ Guide travaillant à la conférence


500 CAD/ 310 USD/ 360 €

d
accompagnants ne participant pas à la conférence


500 CAD/ 310 USD/ 360 €

Ces tarifs sont valables jusqu’au 30 avril 2003. Ces inscriptions seront payées en dollars canadiens, les équivalents en dollars US et Euros sont donnés à titre de comparaison. 

Les inscriptions sont acceptées jusqu’au 15 juillet 2003.

L’inscription et le paiement par carte de crédit peuvent se faire en ligne sur le site web.

Les frais d’inscription comprennent : Kit d’inscription à la conférence ( y compris résumés et minutes de la conférence sur CD-Rom), festivités de la soirée d’ouverture ; interprétation des sessions pleinières (sur scène); petits déjeuners continentaux, pauses café et rafraîchissements, tous les déjeuners, spectacles, visites éducatives, programme touristique ( y compris souper) et gala de clôture ( y compris banquet).

Hébergement

Les participants doivent réserver leur hébergement séparément de l’inscription à la conférence. Les réservations individuelles seront faites auprès du Delta Meadowvale Resort & Conference Centre.

pour les tarifs d’hôtel spéciaux pour la conférence, appeler le 1-905-542-4003 ou faxer au : 1-905-542-6742. La ligne gratuite pour les appels d’Amérique du Nord est la 1-800-422-8238.

Les prix des chambres pour les participants à la conférence sont de 122 CAD ( 75 USD) par nuit pour jusqu’à 3 personnes par chambre ; 142 CAD (88 USD ) pour une chambre de 4 personnes. Taxes (12%) en sus. 

Veuillez noter que les tarifs spéciaux conférence ne sont pas sur le site  de l’hôtel actuellement. 

Langue

La langue de la conférence sera l’Anglais, avec interprètation ( sur scène) en Langue des Signes Américaine pour les conférences pleinières et certains ateliers. Tout le matériel écrit de la conférence sera en Anglais. S’il y a suffisamment de demandes, une traduction simultanée en Français et en Anglais peut être fournie pour toutes les conférences pleinières et certains ateliers. Les frais de cette traduction ne sont pas compris dans les frais d’inscription. Veuillez contacter les organisateurs de la conférence si vous avez besoin d’une traduction simultanée en Français ou en Espagnol. 

Besoins spéciaux

Les documents écrits seront fournis, en plus de l’impression en Anglais en caractères normaux , en gros caractères et en Braille, ainsi que sur disquette. Les participants indiqueront lors de l’inscription s’ils  ont besoin de la documentation écrite sous ces différentes formes ou sur disquette. 

Les personnes sont supposées fournir leur intervenant/interprète/guide personnel. Les inscrits ayant des besoins spéciaux comme des boucles magnétiques, des écrans, des sorties pour équipement électrique, un sous-titrage en temps réel, des régimes alimentaires spéciaux, etc. devront en avertir les organisateurs lors de l’inscription. 

Places subventionnées

Nous espérons pouvoir fournir un nombre limité de places subventionnées pour des personnes de pays en voie de développement. Pour ceux qui souhaitent une aide, veuillez en aviser les organisateurs de la conférence avant le 1er septembre 2002.

Informations complémentaires

Pour les renseignements complémentaires sur l’appel à communications, l’inscription, l’hébergement, le programme touristique et autres renseignements généraux, voir le site de la conférence à www.dbiconferencecanada.com ou contacter le secrétaire de la conférence par Email ou par téléphone au 1-519-372-2068. Un mailing ultérieur en automne 2002 comportera des détails complémentaires, y compris des informations sur le pré-programme.

4e Séminaire européen du réseau surdicécité acquise

Les problèmes de la surdicécité acquise et les services des professionnels aujourd’hui

2-6 octobre 2002

Hotel Novotel, Zurich, Suisse
Langues : Allemand/Français/Anglais ( Interprètation simultanée de toutes les communications )

Paiement reçu avant le 16 septembre : 680 CHF/ 454 €

Le thème de ce séminaire concerne la reconnaissance des problèmes dans les domaines professionnels et méthodologiques. C’est le point départ de tout action ultérieure. En outre, on parlera des forces et des faiblesses des services les plus récents, pour aboutir éventuellement à des idées pour l’amélioration et le développement. 

La conférence a de nombreux intervenants éminents, un programme bien équilibré avec du temps pour la discussion, le partage et les résolutions. 

Veuillez contacter les organisateurs :

Swiss National Association of and for the Blind (SNAB)

Counselling services for Deafblind people

Ausstellungsstrasse 36

CH-8005 Zurich

Téléphone +41(0)1/444 10 80 ( Maggie Gsell)

adbn-seminar@zugernet.ch
(Catherine Woodtli)

et Acquired Deafblindness Network ( ADBN)

Rêves, ambitions et réalités

5-7 septembre 2002

Glasgow Caledonian University

Réservez tôt pour la conférence internationale en Ecosse pour avoir une place pour la conférence inaugurale de William Green, vice-président de DbI, l’avant-première de l’exposition 2002 des Helen Keller Award, entendre des experts renommés parler d’auto-détermination, de choix, de communication et comment un psychiatre au moins a décidé que les médicaments n’étaient pas une solution pour les problèmes de communication.

Le week-end coûte 280 Livres tout compris ( 5% de remise si vous réservez avant le 31 juillet 2002) – prenez contact pour des renseignelents complémentaires :

Email : info@sensescotland.org.uk
Livre et CD-Rom

Les droits des enfants handicapés : guide pratique

International Save the Children Alliance

Publié par Save the Children, Suède – septembre 2001

Dans le monde entier les enfants continuent à être confrontés à l’inégalité dans leur vie quotidienne. Pour les enfants handicapés la discrimination et les mauvais traitements, ainsi que le manque de possibilités d’éducation sont choses communes.

Les garçons et les filles handicapés sont souvent exclus de la société normale et ont rarement l’opportunité d’y participer. Leur situation est souvent oubliée, et ils sont fréquemment oubliés dans les mesures au bénéfice des enfants. 

Néanmoins, des exemples de bons usages dans l’application des droits des enfants handicapés existent, quoique souvent à petite échelle, ou en projets isolés. Les informations sur ces bons exemples sont souvent difficiles à trouver.

Ce livre examine les principales questions soulevées par une abondance d’exemples de violations des droits et de pratiques bonnes ou en amélioration, recueillis dans plus de 70 pays différents. Il est écrit dans un style informel, sans jargon, dans le but d’aider les lecteurs – soit des organismes gouvernementaux ou des ONG,  des associations locales ou internationales, de handicapés, d’enfants ou de parents, à comprendre plus clairement la situation des enfants handicapés, comment la Convention des Nations Unies sur les Droits de l’Enfant s’applique à eux, et donne des idées d’actions à entreprendre pour promouvoir leurs droits. 

Le cd-rom contient une base de données avec tous les renseignements recueillis au cours du projet : plus de 400 informations de plus de 70 pays dans le monde (beaucoup plus que dans le livre). Les informations proviennent de sources variées – lettres et histoires d’enfants et d’adultes handicapés, de parents, de personnel des ONG, de publications. Elles illustrent à la fois des violations et des bons usages dans l’application des droits des enfants handicapés. La base de données peut être consultée par mots clés selon les intérêts et les besoins de l’utilisateur (configuration minimum requise Windows 95 6Mo de disque dur)


Pour plus d’informations, contacter Save the Children Sweden Publishing, 107 88 Stockholm, Suède (Fax : +46-8-698-9025), ou pour commander en ligne, allez à : http://www.childrightsbookshop.org






INVITATION

Conférence Européenne des Familles, Ruvo di Puglia ( Bari) – Italie

20-27 octobre 2002

Une rencontre de familles «  Ecoutez-moi »

La Lega del Filo d’Oro, en collaboration avec les réseaux de DbI, Nordic Culture et EDbN, ainsi que Sense International et le programme Hilton Perkins, ont le plaisir de vous inviter à un rassemblement international des familles.

La conférence s’adresse aux parents et à leurs enfants des pays d’Europe occidentale, d’Europe centrale et d’Europe de l’Est. 

Comme d’autres conférences  dans le passé, cette conférence permettra aux parents de discuter et d’échanger expériences et informations sur un grand nombre de sujets concernant la vie de la famille. Les membres du comité scientifique préparatoire sont :

Lone Poggioni (Danemark)

Gill Morbey ( RoyaumeUni)

Ursula Heinemann ( Allemagne)

Patrizia Ceccarani ( Italie)

Ce groupe prépare actuellement le programme définitif qui promet d’être une intéressante base de discussion. 

Dates : 20 – 27 octobre 2002.

Lieu

Selon le nombre de participants, le lieu sera aux environs de Ruvo di Puglia ( Bari) dans la région des Pouilles, en Italie. 

Les hôtels sont à environ 30 km de Bari sur la côte est de l’Italie. Le transport vers la ville sera assuré. L’aéroport et la gare les plus proches sont à Bari.

Ce sont des hôtels confortables convenant aux participants. Les chambres peuvent être simples, doubles ou triples, mais plus il faudra de chambres simples, plus cela réduira le nombre possible de participants. Autour des hôtels il ya de grands jardins permettant des activités de loisirs ou artistiques. 

Participants

Une « famille » peut dans ce cadre comporter jusqu’à 4 membres : les parents, le membre de la famille handicapé sensoriel, et un assistant au choix de la famille.

Aperçu du programme

Le programme comportera 3 parties :

Les réunions de parents et les conférences auront lieu chaque matin jusqu’au déjeuner. Pendant ce temps, leurs enfants et assistants pourront participer à des activités artistiques conçues pour eux et dirigées par des artistes expérimentés dans des domaines tels que la sculpture, la musique et la danse, le théâtre ou l’artisanat, et bien d’autres selon les demandes et les choix. 

Après déjeuner, ce seront les activités touristiques, les activités artistiques ou simplement pause et détente. Il pourra y avoir des excursions à la plage (13 km) ou à des centres culturels ou commerciaux. Quelques réceptions sont aussi au menu !

Prix

Le prix total pour l’hébergement, les repas et les activités touristiques a été fixé à 270 € par personne. ce prix est possible parce que La Lega del Filo d’Oro etSense International ont bien voulu sponsoriser l’événement. Des subventions du programme Hilton/Perkins sont accordées pour les pays de l’Est et d’Europe centrale. Pour les renseignements sur ces allocations, voir William Green.

Pour avoir des renseignements complémentaires ou pour vous inscrire, contactez dès que possible :

William Green, Lega del Filo d’Oro, via Montecerni 1, 60027 Osimo ( AN), Italie.

green.lfo@usa.net
Fax : +39 071 717102

NOUVELLES DE LA DIRECTION

Nouvelles du comité de direction

Les 2 et 3 mars 2002, une réunion du comité de direction de DbI a eu lieu sur le site de la Conférence mondiale de l’année prochaine à Toronto, Canada. Ceci a donné l’occasion au comité de direction de rencontrer Stan Munroe (de l’association canadienne des sourds-aveugles et rubéoliques) et le comité d’organisation local, et de visiter les installations proposées. Stan et son équipe ont fait un excellent travail et l’annonce de la conférence a déjà été diffusée. Connectez-vous à www.dbiconferencecanada.com pour de plus amples détails.

Nombre d’adhérents 

Il y a actuellement 538 membres de 69 pays différents, et le nombre d’adhésions augmente tous les jours. DbI remercie les associations et les individuels qui ont renouvelé leur adhésion pour 2002 et au-delà. Si vous ne l’avez pas encore fait, complétez le formulaire et faxez-le aujourd’hui !

Planification stratégique

La réunion du conseil en juillet 2001 en Hollande a comporté une abondante discussion sur la planification stratégique à DbI. Nous avons le plaisir d’annoncer qu’à la suite de ces discussions, une liste de recommandations a été établie par la responsable de la planification stratégique, Marjaana Suosalmi. De nouvelles mises à jour paraîtront dans les prochains numéros. 

Secrétariat de DbI

Si vous avez des questions à poser sur DbI, n’hésitez pas à les poser à Emma Fisher au secrétariat. 

Vous pouvez la contacter par Email à : dbi@sense.org.uk ou par courrier à : DbI Secrétariat,

11-13 Clifton Terrace, Finsbury Park, London N4 3SR

Envie d’accueillir la Conférence mondiale en 2007?

Avec la Conférence mondiale qui a lieu l’année prochaine au Canada, l’heure est venue de commencer à réfléchir à qui accueillera la Conférence mondiale en 2007 ! Si vous êtes intéressé par l’organisation de la conférence dans votre pays, envoyez votre candidature au secrétariat à dbi@sense.org.uk
