





























































































































SURDICECITE & AVANCEE EN AGE
Journées d’études et de formation

damentaux

convention tripartite 2002-2007 =
1. mise a niveau des moyens $ 3
2. forte augmentation des effectifs salariés AN

3. négociation et obtention du financement de la restauration
d’une partie des batiments (ouverture d'un CANTOUS en juin
2008)

La convention 2007-2012 = vers une refondation du
projet et de 'organisation

avie quotidienne comme support privilégié
activités de stimulation et de prévention de la
dépendance

3. Des événements pour maintenir la socialisation des
Résidents et leur intégration

éveénements exceptionnels

évenements réguliers

4. Des activités de loisirs et de vacances organisées en
petit groupe, méme pour et avec les plus dépendants
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Intervention de M. Patrick DUPONT
(Président du Réseau Sourds et Santé du Pas-De-Calais)

Création d'un EHPAD pour personnes sourdes a LILLE

Pourquoi un EHPAD (Etablissement d’'Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes) pour les sourds ?

Les sourds maintenant en age d’aller en EHPAD ont tous vécu une vie communautaire dans les instituts pour
sourds. [l y a 50 ou 60 ans, on ne parlait pas d'intégration et il était naturel que les sourds vivent ensemble
dans leurs instituts. Méme si la langue des signes n'y était pas autorisée, ils la pratiquaient de maniere intensi-
ve entre eux. La langue des signes est devenue leur langue naturelle. Par la suite, au cours de toute leur vie, ils
ont fréquenté les milliers de foyers ou associations de sourds, simplement pour le plaisir d’étre entre eux. Le
monde des sourds avec ses banquets et ses activités multiples est une vraie réalité pour les séniors sourds
d’aujourd’hui.

Or, que se passe-t-il aujourd’hui pour les vieux sourds qui ne peuvent plus vivre seul a la maison ? Ils sont pla-
cés dans des EHPAD (maisons de retraite) ou ils perdent tout lien social. Le personnel n'y connait pas la lan-
gue des signes et la culture sourde et ces sourds vivent un terrible isolement. Dans le cadre du réseau

« Sourds et Santé », nous avons connaissance d’'un grand nombre de ces sourds complétement isolés dans des
établissements non adaptés. Plusieurs sont morts peu de temps apres leur admission dans un EHPAD, par per-
te brutale de tout lien social.

Pour résoudre ce probleme, une opportunité s’est présentée dans le cadre de I'Université Catholique de Lille.
Le Groupe Hospitalier de cette université, ou se trouve I'Unité d’Accueil et de Soins en Langue des Signes du
Nord-Pas-de-Calais, souhaite créer un nouveau quartier de ville autour de I'hopital Saint-Philibert. Un quartier
avec toute une série d’institutions consacrée au handicap. C’est dans ce cadre, que nous avons écrit un dossier
pour créer un EHPAD de 84 places a c6té de ’hopital Saint-Philibert a LOMME (pres de LILLE). Sur ces 84 pla-
ces, 42 seront réservées a des sourds ou sourds-aveugles qui s’expriment en langue des signes.

Quels sont les besoins spécifiques pour un EHPAD pour des sourds ou des sourds-aveugles ?

Une architecture adaptée

Visuelle pour les sourds (grands espaces, il faut pouvoir se voir facilement, ascenseurs vitrés ...).
Tres lumineuse et avec du contraste visuel pour les sourds-malvoyants.

Avec des repéres adaptés pour les sourds-aveugles.

Replacement de tous les signaux d’alerte auditifs par des signaux visuels (sonnette, alarme...).
Remplacement du systeme de téléphonie par un systéme de visiophonie dans chaque chambre.

Du personnel spécifiquement formé

Il faut notamment du personnel sourd (nous voudrions que 50 % du personnel soit sourd), d’ou la nécessité
d’ouvrir une formation d’aides-soignants aux sourds (débute en septembre 2008 a LILLE).

Priorité de 'engagement de personnel sourd (aide-soignant, aide médico-psychologique, éducateur, anima-
teur, agent de nettoyage, personnel de cuisine...).

Le personnel entendant qui sera engagé devra connaitre la langue des signes AVANT d’étre engagé. La
connaissance de la LSF est une condition de 'engagement.

La langue de travail doit étre la langue des signes. Il est prévu également d’engager un interpréte (c’est le seul
poste pour lequel il reste un probleme de financement a résoudre, nous espérons trouver une solution).
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Etat d’avancement du dossier

Le dossier est porté par I'Institut Catholique de LILLE (budget de construction de prés de 10 millions d’euros).
Le terrain a déja été acheté.

Le dossier est passé en CROSMS (Comité Régional de I'Organisation Sociale et Médico-Sociale) fin 2007 : ac-
cord de principe.

Montage financier en cours de réalisation.

Début de construction aux alentours de 2010 ?

Qui pourra étre accueilli dans cet EHPAD ?

Les habitants du département du Nord, sans formalité particuliere.
Les habitants des autres départements francais, moyennant accord préalable qui devra étre fait a leur dépar-
tement d’origine (modalités exactes en cours de discussion).
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Intervention de M. Daniel AUDOUIN
(Président de SSP-CL, Vice-Président et Responsable de la Commission des Séniors de 'ASAEPL)

Projet en Poitou-Charentes
D’abord, je remercie le CRESAM de m’avoir invité pour I'organisation de la conférence.

Excusez-moi mais je ne suis plus Vice-Président de la Maison des Sourds et Sourds-Aveugles de POITIERS, car
la MSSA est déja dissoute.

Actuellement, je suis le Vice-Président de I'’Amicale des Sourds des Anciens Eleves de Poitiers/Larnay ou je
suis le responsable des Séniors Sourds.

Et aussi, je suis le Président de ’Association : Séniors Sourds Poitou-Charentes et Limousin.

Cette Association a pour but de réunir les sept Associations pour :

. Aider les séniors sourds a mieux vivre leur retraite, leur vieillesse et leur dépendance.

. Sensibiliser les pouvoirs publics de la santé, de retraite aux problemes rencontrés chez les retraités
sourds.

. Etudier le projet de la création ou intégrer dans la maison de retraite entendante pour éviter I'isole-
ment des personnes sourdes.

. Etre accessible avec les interprétes en Langue des Signes, faire connaitre les besoins d’embauche des

aides-soignants sourds pour faciliter la communication, des personnes entendantes professionnelles
connaissant la Langue des Signes.

Je vais préparer 'étude du lancement de la création ou de I'intégration de la maison de retraite, ou la maison
médicale, ou la maison dépendant pour les séniors sourds a I'aide de la nouvelle Association : SSP-CL.

Merci de votre écoute.
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Intervention de Mme Marie-Francoise PELLETIER et Fabienne SCHINDLER)
(« MIEUX VIVRE SOURD » : Service d’Aide a domicile de I’Association ILCS a LYON,
employant des personnels sourds)

Voici notre constatation sur notre région lyonnaise

La plupart des personnes agées sourdes aveugles souhaitent, de fagon légitime, rester chez elles, ne pas quit-
ter leur lieu de vie, leur quartier, leurs amis. Le recours a une auxiliaire de vie spécialisée et adaptée, peut
alors devenir nécessaire, non seulement pour venir en aide aux taches domestiques ou aux déplacements,
mais aussi pour écouter, comprendre et répondre dans la langue sourde adaptée aux personnes.

Le MIEUX VIVRE SOURD est créé pour une meilleure qualité de vie, qui répond mieux aux besoins des sujets
sourds-aveugles : la communication dans la langue de chaque individu favorise une relation humaine et cha-
leureuse, basée sur la confiance, et un travail de qualité. Les personnes concernées sont privées d’information
au quotidien, elles questionnent I'intervenante sourde et ses réponses permettront d’actionner la réflexion sur
divers sujets. Socialement, nous sommes fiers de faire travailler les sourds compétents au service des autres.

Présentation d’'une vidéo (cas d'une visite quotidienne)

Je rends visite a une dame de....ans, sourde, devenue aveugle. Eloignée de ses enfants, cette personne se re-
trouve avec son conjoint -bien qu’habitant en plein centre de ....- et elle a de grandes difficultés a se mouvoir.
Pour elle, sa plus grande douleur est le manque d’informations quotidiennes.

Afin de décharger son conjoint, j'interviens auprés d’elle dans ses soins quotidiens et, 'essentiel pour elle,
c’est de se promener en sécurité, découvrir les échos du quartier, les nouveaux produits des boutiques. Je lui
traduis ce que je vois comme si je lui prétais mes yeux.

« Il y ale temps quand j’arrive, le matin, je lui prépare son petit déjeuner et on bavarde de toutes sortes de su-
jet au moyen de la langue adaptée, qu'il soit d’actualité ou plus personnel. Elle arrive *méme a me confier des
choses que ses enfants ignorent. Autant dire que je suis, a ses yeux, bien plus qu'une simple aide a domicile ».

Si Marie-Frangoise passe beaucoup de temps a I’écouter et discuter avec elle, elle I'aide également dans sa toi-
lette et les taches de tous les jours : ménage, préparation des repas selon la demande. « Je lui concocte de bons
petits plats en tenant compte de ses gofits. Mon role est aussi de veiller sur sa santé, de surveiller si ses pro-

duits ne sont pas périmés a la lecture des étiquettes et de I'inciter a consulter le médecin quand ¢a ne va pas ».

De son propre aveu, la venue de Marie-Francoise est, a chaque fois, une féte renouvelée, les deux femmes
ayant su, au fil des ans, nouer de véritables liens d’amitié.
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Intervention de M. Jacques SOURIAU
(Expert, Psychologue)

Spécificités de la surdi-cécité et besoins en dispositifs de formation

La formation dans le champ de la surdicécité.
Introduction.

Nous abordons ici la question de la formation a partir d’expériences réalisées en France ou ailleurs et des
manques ressentis au niveau national. Ces réflexions n’engagent que leur auteur qui estime
que la question n’a jamais été traitée avec le sérieux et les moyens nécessaires
et qu'une amélioration de la situation dépend tout autant de la conscience du probléme par les différents
acteurs (les professionnels de terrain, les cadres et les décideurs au niveau régional ou national) que
des moyens financiers a mobiliser.

Nous traiterons donc des questions suivantes :
A qui doit profiter la formation ?
Ou sont les savoirs et savoir-faire ?
Contenus, méthodes et dispositifs.
Quelques exemples de priorités.

A qui doit profiter la formation ?

Les personnes sourdaveugles.

Elles doivent en tirer un bénéfice en qualité de vie.
Depuis que Francgois est accueilli dans une structure ot les personnels ont su s’ajuster a
son style de communication, a son niveau de compétence, Frangois part chaque matin a
I’école avec plaisir.

Elle doit faciliter leur développement et la mise en ceuvre de leur projet de vie.
Arthur, sourdaveugle de naissance, réside dans un foyer pour adultes. Le matin, il adore

travailler avec 'ouvrier d’entretien qui est sourd et communique en langue des signes.
Lors d’un stage, les professionnels s’interrogeaient sur 'opportunité de cette activité quo-
tidienne. L’intervention du formateur a consisté a faire comprendre que cette activité
pouvait étre soutenue pour des raisons éthiques (Arthur est un adulte ; son projet de vie
doit étre légitimé) et aussi pour des raisons psychopédagogiques (A travers cette activité
motivante, Arthur développe des compétences techniques et communicatives qu’il ne met-
trait sans doute pas en ceuvre dans d’autres contextes).

Reconnaissance de leurs compétences souvent sous-estimées.
Mohamed est un adolescent sourdaveugle jordanien. Il est doué de ses mains ; il comprend

de mieux en mieux la langue des signes, mais s’exprime peu. La responsable du groupe,
dans le cadre d’un Master, forme les personnels a changer leur style de communication
avec lui (par exemple, elle les incite a étre plus narratifs, a utiliser des procédés non stric-
tement linguistiques -mime et expérimentation - a ne pas faire pression avec des ques-
tions etc.). On s’apercgoit alors que Mohamed prend beaucoup plus la parole et avec un
grand plaisir. Ses compétences communicatives en partie cachées sont rendues visibles
grdce a une amélioration des compétences professionnelles.
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Les proches des personnes sourdaveugles.

- Les familles

Elles ont besoin d’outils pour améliorer leur vie quotidienne : communication, mobilité, accés a I'information.
Mme Bertrand, maman d’une jeune fille sourdaveugle, a appris a utiliser I'écriture
pictographique qu’utilise sa fille. Elle peut entretenir un contact a distance avec
elle et l'associer ainsi a la vie du reste de la famille. Le plaisir du courrier non seu-
lement compense 'absence mais renforce les motivations pour I'apprentissage.

Elles souhaitent savoir le maximum de choses concernant le handicap (sur le plan médical, administratif, pé-
dagogique ou autre)

Monsieur Dupont a un enfant atteint du syndrome CHARGE. Il cherche sur Inter-
net toutes les informations disponibles sur cette maladie. Il entre en contact avec
l'association de parents d’enfants présentant le syndrome CHARGE et avec le CRE-
SAM. Il en sait ainsi plus long sur la maladie que son médecin traitant qui, grdce a
lui, va s’y intéresser a cette maladie et identifier les confreres vers lesquels il peut
se tourner en cas de probléme.

- Les aidants

IIs ont besoin d’outils pour s’adapter aux besoins des PSA.
Mme Germain passe une apres-midi par semaine avec Mme Cousin, sourdaveugle
vivant au domicile de ses parents. Afin d’enrichir cette rencontre hebdomadaire,
elle prend des cours de langue des signes et a participé a un stage de sensibilisa-
tion a la technique de guide.

IIs doivent étre accompagnés dans leur ajustement aux attentes de la famille et de la personne sourdaveugle.
Mme Germain (voir exemple ci-dessus) a participé avec des familles et des profes-

sionnels a un stage sur les « Histoires de vie » chez les personnes sourdaveugles. A
cette occasion, elle a pu réfléchir a sa propre pratique bénévole, en particulier en
constatant que les questions qu’elle pouvait se poser n’avaient rien d’inhabituel et
en échangeant a leur propos avec d’autres familles, avec l'éclairage des anima-
teurs du stage.

- Les professionnels.

* IIs doivent étre des partenaires compétents pour faciliter la construction des compétences des PSA, en
particulier dans les domaines suivants : communication, mobilité et accés a I'information. Le vivre avec et 'ap-
prentissage sont intimement liés.

¢ [ls doivent s’ajuster au potentiel des PSA

* Ils doivent savoir collaborer avec des partenaires internes ou externes.
e |l contribuent développement de méthodes ou a I’élaboration de politiques adaptées.

Les personnes sourdaveugles

Elles doivent pouvoir construire les compétences liées a leur potentiel. C’est théoriquement la mission des dis-
positifs qui travaillent pour elles. De ce point de vue, toute forme de prise en charge comporte une part de for-
mation. On apprend pendant I'enfance, mais aussi a 'age adulte. On apprend aussi dans des situations qui ne
sont pas spécifiquement destinées a cela (toute activité partagée présente un potentiel de développement des
compétences). Malheureusement, il existe de nombreux cas, en particulier pour les adultes sourdaveugles de
naissance, ou le contexte de prise en charge est un frein au développement et au maintien des compétences.
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Mme Georges est sourdaveugle. Elle présente des troubles de I'équilibre, mais
peut marcher avec une toute petite aide. Elle est accueillie dans une MAS généra-
liste ot on a pris I'habitude de la déplacer en fauteuil roulant au point, qu’au fil
des renouvellements de personnel, on a oublié sa capacité a marcher avec aide.
Lors d’une sortie avec des personnes extérieures qui « ne savent pas » qu’elle ne
peut pas marcher, quelqu’un lui prend la main pour lui proposer de marcher. Elle
se léve au grand étonnement de tout le monde.

Elles souhaitent bénéficier d’apprentissages spécifiques (réadaptation et autre).
On peut penser ici aux nécessités de formation de travailleurs des CAT ; un exem-
ple récent est le stage innovant d’adaptation a la vie sociale ou de perfectionne-
ment professionnel pour les travailleurs sourds-aveugles et sourds-malvoyants
des différents ESAT de France, organisé par le collectif des ESAT et le CRESAM.

Elles devraient avoir acces a la connaissance de leur propre situation de handicap.

Il arrive encore que des personnes présentant le syndrome de Usher ne soient pas
informées des caractéristiques de la maladie dont elles ont a affronter les consé-
quences tous les jours. Des colloques, des rencontres ou des actions plus ciblées
d’information sont a organiser ou sont déja organisées en ce sens. Le probléeme de
la formation comporte ici deux niveaux : il faut (niveau 1) former les parents et
les professionnels sur la fagon d’informer (niveau 2) les personnes présentant un
Usher a propos de leur maladie.

Ou sont les savoirs et savoir-faire ?

Chez les personnes sourdaveugles

Sous une forme explicite : les personnes sourdaveugles sont en mesure de former d’autres
personnes sur des themes qu’elles connaissent a la fois par leur expérience personnelle
et par leurs apprentissages.

Julien est sourdaveugle complet. Il utilise I'informatique braille pour communiquer et a
développé une expertise tres pointue en ce domaine. Il est capable de former d’autres uti-
lisateurs sur les logiciels spécifiques, qu’il s’agisse de PSA ou de professionnels.

Sous une forme implicite. Les personnes sourdaveugles de naissance sont rarement en me-

sure de dire directement comment elles se représentent le monde et quelles seraient
les meilleures conditions de communication avec elles. Il y a toutefois possibilité d’ac-
céder a cette compétence en utilisant les enregistrements vidéo qui permettent aux
familles et aux professionnels de détecter des expressions qui permettent de répondre
en partie a ces questions.
Cyrille est un adulte sourdaveugle de naissance. Il réside dans un foyer spécialisé. Il est
habituellement tres peu expressif. Lors d’'une session de formation des personnels du cen-
tre, le formateur utilise des vidéos de Cyrille avec des professionnels dans des situations de
vie quotidienne. Les professionnels présentent Cyrille comme extrémement lent dans ses
mouvements et déplacements et recherchent des solutions pour le rendre plus rapide.
Dans l'une des séquences analysées, on remarque une brusque accélération des mouve-
ments et de la marche de Cyrille a un moment tres spécifique. Il s’avere qu’il s’agit du mo-
ment ou le traiteur livre habituellement le repas de midi. Par divers recoupements, on
comprend que Cyrille peut parfois étre rapide, mais surtout que les accélérations corres-
pondent a des moments de concentration tres précise qu'il est possible d’utiliser pour en-
richir la communication. Cette forme d’expression, trés fortement marquée chez Cyrille
(mais appartenant aussi au répertoire d’expressions de tout le monde) est maintenant
détectée par les personnels pour saisir des ouvertures de communication. Ils ont appris de
Cyrille quelque chose dont ils n’avaient pas conscience.
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Chez les familles

Les intuitions adaptatives et 'expérience du quotidien:

Dans les vidéos utilisées par le Réseau Européen sur la Surdicécité congénitale et la com-
munication (Dbl Communication Network), de nombreux exemples sont tirés de vidéos
familiales qui montrent comment des solutions ont été mises en ceuvre intuitivement par
les familles (par exemples les rituels de salutation). Les familles cherchent en effet quoti-
diennement les astuces qui vont résoudre des probléemes de communication, d’alimenta-
tion, d’autonomie etc. Ces solutions ne sont pas toujours généralisables, mais leurs princi-
pe est toujours d’un grand intérét pour les autres familles et pour les professionnels.

La motivation pour la connaissance de la situation de handicap.

Comme indiqué plus haut, il arrive que les familles connaissent mieux que les profession-
nels certains aspects du handicap de leur enfant du fait de leur motivation a explorer tou-
tes les ressources d’information disponible. Ce phénoméne s’est accentué depuis le déve-
loppement des technologies de l'information et de la communication. Les familles sont
aussi souvent des incitateurs pour les professionnels a accroftre leurs connaissances ou a
développer des programmes de recherche. Cela est particulierement vrai dans le cas d’'une
maladie rare comme le syndrome CHARGE pour laquelle, dans plusieurs pays, les familles
ont joué un réle décisif dans la constitution et la diffusion des connaissances.

Les professionnels

L’accumulation de 'expérience des structures spécialisées
Une grande partie des professionnels a appris a travailler par le contact avec les profes-

sionnels plus anciens. L’un des avantages des lieux de prise en charge spécialisée consiste
en la structuration d’'une véritable culture du handicap qui ne pourrait pas se constituer
dans un dispositif plus décentralisé. Cette culture comporte des éléments tels que : les sys-
temes de communication, les aménagements des locaux, les attitudes adaptées, la capaci-
té a détecter les signes avant-coureurs de difficultés, la capacité a réagir avec sang-froid,
la transmission des histoires de vie des résidents. Cette culture est mise en danger quand
les renouvellements de personnels sont fréquents. En ce cas, la mise en place de dispositifs
de formation est indispensable pour contrebalancer les manques de continuité dans la
prise en charge.

La formation.
Un grand nombre de personnels ont eu l'occasion de participer a des stages concernant la
surdicécité ou des techniques spécifiques (comme la langue des signes). Ces formations
ont un impact sur les pratiques a condition d’étre en résonnance avec la culture de la
structure.

La recherche scientifique.

La surdicécité comporte des aspects qui concernent de multiples champs scientifiques,
méme s’il n’existe pas en soi une science de la surdicécité (qui s’appellerait la
« typhlocophologie ») : la médecine, la neurologie de la perception et de la motricité, la
psychologie développementale, la linguistique, la sémiotique etc. Ces champs de recherche
peuvent nourrir les pratiques des familles et des professionnels et étre nourries par elles.
C’est certainement 'un des grands enjeux de I'avenir dans notre pays ou se présentent les
obstacles suivants : manque de pratique habituelle des langues étrangéres, non intégra-
tion a l'université des formations des professionnels du secteur médico-social et manque
de cadres ayant la compétence et la mission de faire le lien entre pratique et recherche
scientifique.
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Contenus, méthodes et dispositifs:

Quelques principes concernant les acteurs de la formation :

Il n'y a pas lieu de séparer par principe les différentes catégories de partenaires (ex: pro-
fessionnels et familles)
Comme on l'a vu plus haut, beaucoup des besoins des familles recoupent ceux des profes-
sionnels et les familles, dans le cas des enfants passent au moins autant de temps avec les
enfants que les professionnels.

Les compétences spécifiques des PSA et des familles doivent étre mobilisées en tant que de
besoin
Il existe de nombreux domaines pour lesquels les PSA elles-mémes ou les familles dispo-
sent d’une véritable expertise, soit du fait de leur expérience pratique de la situation de
handicap, soit parce qu’elles ont cherché a acquérir des connaissances qu’elles sont tout a
fait en mesure de transmettre aux autres.

Des dispositifs spécifiques a un groupe donné peuvent cependant étre mis en place.
Cette spécificité peut étre liée soit a des raisons pédagogiques (par exemple des cours de
langue des signes spécifiques pour les familles - solution que les familles peuvent discuter
d’ailleurs), soit pour des raisons logiques (par exemple : former des personnes sourdes a
la fonction d’interpréte relais pour PSA).

Les méthodes et les contenus de formation
Ils varient en fonction des contenus et des destinataires

Les professionnels en contact quotidien
Une formation de base sur les surdicécité : elle devrait étre obligatoire et solide. Le
ceeur de cette formation concerne la communication avec deux volets d’égale
importance :
Savoir étre un bon partenaire de communication pour la personne sourdaveu-
gle : savoir s’ajuster au rythme, détecter les initiatives, comprendre les
expressions non explicites etc.

Maitriser les techniques de communication ; en particulier la Langue des Si-
gnes qui est dans un grand nombre de cas un outil indispensable.

Des réactualisations par la formation continue
Les connaissances évoluent sous l'effet de I'accumulation des expériences et des
recherches développées un peu partout dans le monde et pas seulement dans les
pays dits développés. Les PSA ont droit a étre entourées de professionnels dont les
pratiques integrent ces évolutions.

Un accompagnement professionnel continu.
Les professionnels, aussi bien formés soient-ils, ne pourront donner leur pleine
mesure que si la pratique institutionnelle est en cohérence avec les formations. Ce
qui pose la question du maintien et du développement des compétences des cadres
dans le domaine du handicap.
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Les intervenants partiels
Il peut s’agir de formations permettant une adaptation rapide.
Exemple : un instructeur en locomotion est amené a former une personne sourda-
veugle. Elle devra pour cela adapter ses techniques a cette situation particuliere.
Elle doit donc trouver la possibilité d’étre accompagnée par un expert en ce do-
maine.

Il peut aussi s’agir de formations treés approfondies comme la capacité a étre
« guide-interprete pour les PSA ».

Les cadres

La formation des cadres est un élément essentiel du dispositif. Leur réle est primordial
dans I'animation des équipes et dans la diffusion des connaissances. Tout professionnel
devrait pouvoir recourir a un cadre expert pour l'accompagner dans sa pratique profes-
sionnelle. Il devrait y avoir suffisamment de cadres bénéficiant des formations suivantes :

Une formation de base sur la surdicécité

Une formation approfondie sur la surdicécité

Une formation permettant 'accés aux recherches et expériences (I'état de I'art) en

cours au niveau national et international.

En ce domaine tout est a faire ou presque.

Les familles

Une formation aux techniques qui facilitent la vie quotidienne et la communication
avec leurs enfants.
Les familles ont besoin de développer des techniques et des styles de communica-
tion auxquels elles n’étaient pas préparées. Elles devraient pouvoir bénéficier de
formations soit en participant a des stages non spécifiques avec des profession-
nels (ex : cours de langue des signes), soit en participant a des actions de forma-
tion organisées par la structure qui accueille leur enfant, soit dans le cadre d’une
collaboration individualisée avec les équipes de professionnels.

Un acces a une réflexion collective sur ce qui caractérise la vie quotidienne avec
une personne présentant une surdicécité.
Les familles sont le premier partenaire de leur enfant tout au long de la vie. Il est
donc important qu’elles puissent étre accompagnées dans leur recherche d’infor-
mation et dans leurs questionnements a tous les dges. Cela peut se faire de diver-
ses manieres : colloques, stages, journées d’études, activités associatives. Les jour-
nées de I'’Association CHARGE sont typiques de ce type d’activité.

Les administrations

Les MDPH sont maintenant au cceur des dispositifs de décision concernant les person-
nes en situation de handicap. Elles devraient donc étre en mesure -1 de traiter la situa-
tion des PSA de fagon appropriée. -2 d’accueillir les PSA et leurs familles dans leurs ser-
vices dans de bonnes conditions.

Ce serait sans doute le réle des Centres de d’identifier dans les MDPH des interlocuteurs
stables avec lesquels ils puissent développer des relations de travail soutenues et créer
ainsi les conditions pour que les personnes sourdaveugles trouvent une écoute adaptée.
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Le milieu médical et médico-social

Le milieu médical est un interlocuteur essentiel pour les PSA et leur famille. Certains
professionnels sont trés bien informés, d’autres non.

Il reste donc beaucoup a faire pour intégrer dans la formation normale des médecins ou
des professionnels du secteur médico-social au regard une information suffisante concer-
nant le handicap en général et la surdicécité en particulier. Il existe cependant des outils
d’information assez performants comme Orphanet dont il serait intéressant de connecter
les contenus médicaux a des bases de données concernant la prise en charge.

Les dispositifs
La mise en place d’actions de formation suppose le recours a des organismes capables

de les mettre en ceuvre et aussi des financements. Il serait intéressant de dégager une
stratégie d’ensemble qui coordonne, hiérarchise et planifie ces actions.

En ce qui concerne les financements, le seul recours aux dispositifs ordinaires de for-

mation continue parait insuffisant pour plusieurs raisons :

Il n’est pas slr que les masses financieres disponibles soient au niveau des besoins
théoriques.

Il peut y avoir des problémes d’arbitrage entre divers projets de formation dans une
structure donnée : il se peut en effet que si les sourdaveugles sont tres minoritai-
res, les besoins de formation liés a leur handicap ne soient jamais priorisés.

Il existe de nombreux cas ou les personnes ayant des besoins de formation ne relevent
pas de plans de formation (par exemples les familles ou les aidants).

Pour ce qui est des_organismes susceptibles de dispenser les formations, il en existe
un certain nombre : principalement des organismes de formation continues, les

IRTS et des centres ou départements appartenant aux Universités. La encore, c’est
au niveau d’'une planification d’ensemble qu’il est possible de déterminer qui fait
quoi. II est toutefois important de souligner qu’il serait trés souhaitable que 1'Uni-
versité soit partie intégrante du dispositif 1- en raison de son implication dans la
recherche 2- pour que les professionnels engagés aux plus hauts niveaux de forma-
tion (ex: les cadres) développent un vrai savoir-faire d’acces a I'information la plus
récente sur le handicap.

Des priorités

Il m’est impossible ici de dessiner ce qui pourrait étre un dispositif global de formation. Toutefois, il me parait
important de faire état de quelques exemples d’action a mettre en ceuvre de fagon prioritaire.

Formation et réactualisation de la formation pour tous les professionnels travaillant en permanence au-
pres de PSA. Cette formation inclut I'acces a la compétence en langue des signes. Elle devrait compor-

ter au moins deux-cents heures de cours (hors langue des signes) et un accompagnement sur site. Elle
devait étre obligatoire pour ceux qui s’engagent dans ce métier.
Formation des cadres

Il ne s’agit pas nécessairement de tous les cadres impliqués, mais de tous ceux qui ont une fonction
d’animation pédagogique et de conseil (cadres pédagogiques des établissements ou personnels des
centres de ressources).

Connaissance approfondie dela S C

Introduction a divers champs scientifiques concernés par la SC.

Animation des équipes dans le domaine de la SC
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Capacité a se tenir en contact avec les évolutions observées
Dans d’autres pays
Par la recherche scientifique
Cette formation est a envisager dans le cadre d'une collaboration avec I'Université. Elle peut prendre
diverses formes dont celle d’inscription a un Master Européen.

Formation de guides-interprétes pour PSA. C’est un projet déja ancien du CRESAM en association avec Pa-
ris VIII et SERAC.

Etc.

skkskskokskokskk

Un défi en suspens:

Atteindre les personnes sourdaveugles non reconnues comme telles dans des dispositifs non spécifiques
(MAS, FDT etc....)!
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Intervention de M. Serge BERNARD
(Sociologue, Directeur du CRESAM)

Spécificités de la surdicécité et besoins en dispositifs de formation

« Dispositif de formation handicap rare sensoriel.»

PLAN GENERAL DU DOCUMENT

Introduction: Principes généraux d’organisation
A - Inventaire /panorama de formations réalisées par le CRESAM (1998-2008).
B - Les besoins de formation.
C - Dix réponses nouvelles a besoins. Actions futures de formation centrées sur le domaine spécifique du
handicap rare sensoriel.
Annexes, 2 et 3.
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Inventaire /panorama de formations réalisées par le CRESAM (1998-2008)

I. Stages, au CRESAM, de formation professionnelle : « Sensibilisation a la surdi-cécité » :

* stages en 2 sessions / an, chaque année depuis 1998

* module 1 (1ér approche) + module 2 (approfondissement)

* 1 semaine par module (x2)

* formateurs : professionnels du CRESAM et intervenants extérieurs...

*  publics : Professionnels d’Etablissements et Familles (parfois) :

O Professionnels de structures non spécialisées dans la double déficience sensorielle (CAMSP, IME, Foyers
pour adultes, etc., invités dans le cadre des actions de suivi individualisé menées par les référents du CRESAM.
0 Nouveaux personnels d’Etablissements pour Sourds-aveugles de la région de POITIERS ou d’autres ré-
gions.

NB = plus de 80 professionnels... depuis 1998

Il Stages « Elaboration et suivi de projets »

En 3 sessions de 2 j/ an en 2002 et 2003

Individualisés et/ou collectifs dans le domaindad8urdicécité congénitale

Formateurs : les Conseillers Référents du CRESAM

Publics : les professionnels d’Etablissementsrattires non spécialisés pour Sourds-Aveugles (Eepbur enfants et adultes
polyhandicapés, Foyer pour adultes handicapés..ittmdans le cadre des actions de suivi individégdroposées par les
conseillers-référents du CRESAM

III Formations thématiques :

- Journées d’Etude et Formation sur le syndrome CHARGE (3 fois, tous les 3 ans, la derniére en 2007)
- « Méthode FeldenKrais » avec une praticienne Feldenkrais en 2002 et 2003

- « Communication et pictogrammes » avec |'orthophoniste du CRESAM en 2000

- Stages de 2jours Y (parfois avec 2 sessions par an...)

- Intervenants- formateurs : des professionnels Cresam et/ou intervenants extérieurs...

- publics : professionnels d’Etablissements ou de structures administratives, familles (parfois) :
Professionnels de structures non spécialisées pour Sourds-Aveugles (CAMSP / IME / Foyer pour adul-

tes... etc.) « recrutés » dans le cadre des actions de « suivi individualisé » des référents du CRESAM

Personnels des Etablissements pour Sourds-Aveugles de la région de POITIERS ou d’autres régions
Personnels de la MDPH 86 (en 2006)

IV- Sur sites extérieurs : Formations de base ou thématiques

NB. Avec adaptation (dans la durée et la fréquence...), en fonction de la demande, du contexte (population
accueillie, etc....), du public local (catégorie professionnelle...), etc....

* formateurs : professionnels du Cresam et/ou intervenants extérieurs...

* publics : professionnels d’Etablissements :

Structures non spécialisées pour Sourds-Aveugles : Camsp / IME / Foyers Adultes,.... Exemple : Stages
« sensibilisation a la Surdi-Cécité » a La Tremblaye (49) dans le Centre pour enfants & adultes po-
lyhandicapés, de 1999 a 2001.

Nouveaux Etablissements pour Sourds-Aveugles adultes: exemple: Foyer Pipark a AURAY (56)
(équipe nouvellement mise en place)

Nouvelle extension de batiment et de population accueillie: ex. au Foyer pour sourds-aveugles de La
Peyrouse en Dordogne

Nouvelles structures administratives: ex. avec la CDAPH de la Vienne en 2007

Antennes et structures relais en Inter région ... Ex: Journée de formation/préfiguration de I'antenne
Grand Ouest a Rennes en 2008
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V- CRESAM avec le CNEFEI a Paris/Poitiers :

FORMATIONS THEMATIQUES :

e «Autisme & surdi-cécité » = 1998

* «Pictogrammes & communication » = 2003

* «Développement & qualité de vie des Personnes Sourdes-Aveugles » = 2005

Formation « Développement, communication, Surdi-Cécité congénitale » avec Deaf-Blind-International

+ WGC + CNEFEI a Suresnes en 1999 (dans la suite de 1996) = 1 semaine de « cours international » pour les
professionnels de la Surdi-Cécité...

- durée & fréquence : 1 semaine... une fois par an en général ...
- au CNEFEI/INSHEA (partenariat) le plus souvent (parfois a Poitiers...)
- formateurs : professionnels des Etablissements concernés et intervenants extérieurs...

- publics : Etablissements* / professionnels & familles :
Structures spécialisées pour enfants & adultes Sourds-Aveugles de France
Structures spécialisées pour enfants multihandicapés sensoriels (sourds ou aveugles)

VI. Cresam avec organismes « loisirs & Centres de Vacances » :

Formation Animateurs de Centre de Vacances adaptés : stage annuel de sensibilisation ou approfondisse-
ment... pour animateurs recrutés sur les séjours de vacances des Personnes Sourdes-Aveugles...

VII. Actions de formation organisées dans le domaine de la surdicécité acquise :

- Formation pour Antennes et structures relais en Inter région ...
Ex : Journée de formation/préfiguration de 'antenne Grand Ouest / Rennes 2008

- Stages « Accompagnement » des personnes sourdes-aveugles

pour les professionnels des établissements accueillant des sourds-aveugles (y compris des pro-
fessionnels sourds) (niveau 1 et 2)

pour les interpreétes en langue des signes (niveau 1 et 2)

(les professionnels des URAPEDA pourraient étre intéressés par cette formation)

pour des bénévoles sourds de I'Association Signes Bleus (niveau 1) ; (ils sont en attente impatien-
te du niveau 2 et de refaire un niveau 1 pour d’autres)

pour le SEFA (Association d’Aide a Domicile de POITIERS)

- Actions de sensibilisation au syndrome d’Usher dans les établissements pour sourds, ou ESAT, par exem-
ple a Canteleu (76)

- Journées de sensibilisation chaque année a la surdi-cécité et aux spécificités de I'interprétation pour les sour-
daveugles, dans les écoles d’interpreétes en LSF : SERAC, LILLE, ESIT, TOULOUSE, (a venir : ROUEN)

- Journées de conférences :
sur le syndrome de Usher a POITIERS (2 fois), a SAINT-BRIEUC
sur la surdicécité, a LYON, CALONNE-RICOUART (62)
Etc.
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- Stage de 3 jours « Découverte des techniques d’adaptation » pour des personnes sourdes-aveugles et
leurs conjoints

- Stages de formation a I'informatique adaptée pour 3 travailleurs sourds malvoyants de I'ESAT de Can-
teleu (76)

- Intervention dans les stages « Sensibilisation », « Pictogrammes », FORMANPSA, dans les formations
données a la MDPH de POITIERS : présentation de ce qui concerne la surdi-cécité acquise, et contact
direct avec des personnes sourdes-aveugles

- Intervention sur 'accompagnement des personnes devenues sourdes-aveugles dans la formation des
animateurs de vacances

Réunion d’'un groupe « d’Experts sourds-aveugles » pour une meilleure prise en charge des person-
nes sourdaveugles et en vue de la création éventuelle d’'une association de sourds-aveugles en
France.

VIIL Actions de formation du CRESAM avec le CNEFEI puis le GIP Handicap et compétences:

Master européen « Communication et surdicécité congénitale » avec 'Université de GRONINGEN- 2iéme promo-
tion en cours

IX. Actions de formation surdicécité des PERSONNES AGEES ou handicapées vieillissantes:
Journée d’Etude et Formation 2008 « Surdicécité et avancée en age »

X. FORMATIONS indirectes = action d’accompagnement impliquant en partie un réle formatif
* Viales suivis de projets individualisés
* l’animation de réunions et groupes d’expression pour les jeunes et/ou pour les familles

¢ l’animation de rencontres régionales de personnes SdA et les informations qui leurs sont délivrées
par les intervenants spécialisés (MDPH, etc.)

* l'animation de réunions pour les familles
e l’évaluation et le conseil en aides techniques (avec convention de partenariat équipe SIADV)

¢ Jlinformation et la documentation brochures ou CD rom.
la collaboration internationale

Xl. FORMATIONS (rémunérées) délivrées par professianels du Cresam a des professionnels en formationitiale ou en
continue:

* Ecole Orthophonie Tours...

e APAM...

¢ IRTS... (futurs professionnels de la dépendance)
* CAPEJS Chambéry...

e Masters 1 et 2 avec I'Université de Paris 13
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B- Les besoins de formation
1. Les enfants /les jeunes

Tout commence par I'annonce aux parents de la maladie et de ses conséquences en matiere de
handicap, d’ou: sensibilisation a I’existence du handicap rare destinée aux médecins généralis-
tes voire spécialistes (particulierement les ophtalmologistes) : dans quel cadre serait-il possi-
ble d’intervenir dans la formation initiale ou continue des médecins ? Une demi-journée/an

Informations et sensibilisation aux MDPH : dans chaque inter région : une fois par an, une demi-
journée.

Information et sensibilisation destinée aux CAMSP : information pendant les journées nationales
des CAMSP (une demi-journée tous les 5 ans) et sensibilisation en direction des CAMSP spé-
cialisé dans les déficiences sensorielles (une demi-journée par an)

Information et sensibilisation aux SSESAD, SSEFIS et SAAAIS (bref les services d’accompagne-
ment) : par exemple regrouper ces services en inter région une fois par an une demi-journée

Information et sensibilisation vers les établissements spécialisés dans la déficience sensorielle
(particuliérement les structures accueillant des enfants sourds) : en inter région une fois par
an une demi-journée

Information et sensibilisation en direction des médecins scolaires et infirmieres : en inter région
une fois par an une demi-journée

Information et sensibilisation des professeurs des écoles : en inter région, en collaboration avec
les IUFM : une fois par an, une demi-journée

Sensibilisation plus approfondie pour les enseignants qui se destinent vers une formation spéciali-
sée dans les déficiences sensorielles en collaboration avec les organismes spécialisés chargés
de ces formations : au niveau national, une fois par an, une journée entiere

Information et sensibilisation vers les colleges et lycées accueillant des éleves atteints d'un handi-
cap are sensoriel) : en inter région, une fois par an, une demi-journée

Information et sensibilisation destinée aux personnes qui accompagnent les éleves qui ont la dou-
ble déficience sensorielle en intégration (les AVSI): en inter région: un module d’'une demi-
journée dans leur formation

Stages destinés aux établissements spécialisés qui accueillent des enfants ayant la double déficien-
ce visuelle et auditive : au niveau national, une semaine, tous les deux ans ou suivant les de-
mandes des établissements

Informations destinées aux familles : en inter région, une fois par an, une journée entiére

Information, sensibilisation ou stage destinés a des professionnels spécifiques exercant leur pro-
fession auprés d’enfants ayant la double déficience sensorielle : psychologues, enseignants,
éducateurs (a la demande, selon les besoins)

2. Les adultes

Informations destinées aux personnes sourdes malvoyantes : en inter région ; une fois par an ; une
journée

Formations des personnes sourdes malvoyantes qui travaillent dans les ESAT (en relation avec les
ESAT)

Information et sensibilisation en vue des médecins du travail : en inter région ; une fois par an, une
demi —journée
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Information et sensibilisation aux MDPH ; en inter région ; une fois par an ; une demi-journée

Information et sensibilisation pour les services accompagnant les personnes sourdes malvoyantes
(URAPEDA, CAP emploi ou services analogues, notamment les services qui accompagnent les
personnes déficientes visuelles) : en inter région ; une fois par an une demi-journée

Information et sensibilisation vers les centre de rééducation visuelle (ARAMAV, CRPM ....) : une
fois par an : une journée ; niveau national ? ou inter région

Informations centrées vers les employeurs qui embauchent des salariés sourds malvoyants (en
lien avec les employeurs) en inter région, avec Agefiph, en ciblant des branches professionnel-
les ? en ciblant les employeurs publics ?

Information et sensibilisation en directions des Unités de soins pour les personnes sourdes : en
inter région ; une fois par an ; une demi-journée

Stages destinés aux établissements spécialisés qui accueillent des personnes sourdes malvoyan-
tes : une fois par an ; une semaine ; niveau national

Informations des aides a domicile : une fois par an ; un module d'une demi journée dans la forma-
tion initiale ; en inter région

Sensibilisation des aides a domicile sourdes ou entendantes qui accompagnent des personnes
sourdes malvoyantes ; en inter région une fois par an ; une demi journée

Informations destinées aux familles ayant des enfants adultes sourds malvoyants : une fois par an
en inter région une fois par an une journée

3. Les personnes agées

Personnels et cadres des maisons de retraites, services hospitaliers concernés par le multi-handicap
rare

4. La vie associative : soutien aux volontaires associatifs
Formation destinée aux partenaires nationaux (ANPSA ; Signes Bleus ; Retina France)

Information et sensibilisation des associations des personnes sourdes. une fois par an ; niveau na-
tional ; une journée

Formation des bénévoles des CDAPH

5. Le réseau des professionnels des Relais interrégionaux Handicap rare ou leurs proches partenaires
Formation « adaptation a la fonction » des Conseillers qui travaillent dans les centres ressources

inter régionaux : national : une fois par an ; une semaine (ou plusieurs jours)

Formation inter-pdles associant en interrégion, deux journées par an, les professionnels des Relais
handicap rare, les équipes CHU des unités d’accueil des patients sourds, des centres de référen-
ces ou de compétences ad hoc et des cliniques et/ou plateformes multisensorielles de la Mu-
tualité francaise.

Formation spécialisée des paramédicaux qui travaillent dans le Réseau Handicap rare sensoriel :
orthoptistes des CRIR et CNIR, orthophonistes, phoniatres, sensori-motriciens corporels, psy-
chorééducateurs divers, ...
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Spécialisation des interpretes et intermédiateurs professionnels accompagnant des personnes en
situation de handicap linguistique et communicationnel

Formation d’intervenants a domicile, accompagnateurs, parents ou tiers volontaires.

6. Le perfectionnement des Conseillers experts nationaux
Formation des personnes exercant dan le centre ressources national : pour commencer, une fois

par an une semaine.

Veille théorique et actualisation des connaissances : Une journée par Centre deux fois par an avec
un ou deux experts internationaux

Veille didacticiels et référentiels méthodologiques /Actualisation de méthodes, techniques et outils
du diagnostic et de 'accompagnement. [dem.

C- Dix réponses nouvelles a besoins. Actions futures de formation centrées sur le domaine spécifi-
que du handicap rare sensoriel

1- Formation de guide-interpréte pour sourdaveugles et sourds-malvoyants. En projet.
Certificat de spécialité délivré par Université de Paris 8
Pour les professionnels déja diplomés interpretes Francgais - Langue des Signes Francaise
Environ 200 h de formation théorique et pratique (exercices en simulation de surdicécité, exercices avec
des personnes sourdes-aveugles)
Apprentissage théorique et pratique dans les domaines suivants :
la surdicécité : ses causes, ses conséquences, les aides techniques et humaines nécessaires ...
les différents moyens de communication utilisés par les personnes sourdes-aveugles
la guidance des personnes sourdes-aveugles
les Activités de la Vie Journaliere pour les personnes sourdes-aveugles ou sourdes-malvoyantes : des-
cription de lieux, repas ...
les spécificités de I'interprétation pour les personnes sourdes-aveugles : I'interprétation de I'environ-
nement sonore et visuel, 'interprétation des éléments extralinguistiques et paralinguistiques, I'in-
terlocution
I'interprétation suivant les domaines (artistique, scientifique, psychologique...), en prenant en compte
la dimension du toucher

colit de la formation : 2300 € / personne
une fois tous les 3 ou 4ans

2- Création d’'un nouveau métier : « Guide-interpreéte relais sourd pour sourdaveugles », avec I'Univer-
sité.

100 heures de formation théoriques et pratiques

Les personnes sourdes-aveugles ont besoin d'une interprétation individuelle en langue des signes dans la
main, ce qui, en présence de plusieurs personnes sourdes-aveugles, implique le recours a de nombreux
interprétes (minimum : 1 interpréte pour 1 sourd-aveugle ; mieux: 2 interpretes se relayant aupres
d’1 personne sourde-aveugle).

Le recours a des interprétes-relais sourds (communiquant dans la méme langue que les personnes sour-
des-aveugles) est une solution souvent utilisée avec succes, compte tenu du nombre insuffisant d’in-
terprétes Francais - Langue des Signes Francaise
Une fois tous les deux ans
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3 - Formation des interfaces (des URAPEDA), des professionnels d’établissements spécialisés pour
sourds-aveugles et sourds-malvoyants, et des familles, a I’Accompagnement des Personnes sourdes-
aveugles
Environ 100 h de formation théorique et pratique (exercices en simulation de surdicécité, exercices avec
des personnes sourdes-aveugles) ?
Dans les domaines suivants :
la surdicécité : ses causes, ses conséquences, les aides techniques et humaines nécessaires ...
les différents moyens de communication utilisés par les personnes sourdes-aveugles
la guidance des personnes sourdes-aveugles
les Activités de la Vie Journaliére pour les personnes sourdes-aveugles ou sourdes-malvoyantes : des-
cription de lieux, repas ...
les spécificités de 'accompagnement des personnes sourdes-aveugles : transmission de I'’environne-
ment sonore et visuel, des éléments extra-linguistiques et paralinguistiques, I'interlocution
I'accompagnement suivant les domaines (artistique, scientifique ...), en prenant en compte la dimen-
sion du toucher
Une fois tous les deux ans

4 - Formation des professionnels (entendants ou Sourds) intervenant au domicile de Personnes sour-
des-aveugles
Environ 50 h de formation théorique et pratique (exercices en simulation de surdicécité, exercices avec
des personnes sourdes-aveugles), pouvant s’intégrer dans une formation plus généraliste traitée au
niveau national.
Dans les domaines suivants :
la surdicécité : ses causes, ses conséquences, les aides techniques et humaines nécessaires ...
les différents moyens de communication utilisés par les personnes sourdes-aveugles
la guidance des personnes sourdes-aveugles
les Activités de la Vie Journaliere pour les personnes sourdes-aveugles ou sourdes-malvoyantes : repé-
rage dans l'espace, repas, courses, cuisine ...
Chaque année.

5 - Sensibilisation et Formation des professionnels d’ EPAHD (AMP, Aide-soignants, etc.) accueillant
des personnes avec une double atteinte auditive et visuelle due au grand age
Environ 40 h de formation théorique et pratique (exercices en simulation de surdicécité)
Une demi-journée a une journée en sensibilisation
Traitées au niveau régional en lien avec les IRTS et IFSI.
Dans les domaines suivants :
signes cliniques de la presbyacousie, et conséquences sur la communication
les pathologies visuelles du grand age et leurs conséquences
la guidance des personnes sourdes-aveugles
les Activités de la Vie Journaliére pour les personnes sourdes-aveugles ou sourdes-malvoyantes : repé-
rage dans l'espace, repas, courses, cuisine ...
les aides techniques possibles pour les personnes d’'un grand age souffrant de déficiences auditives et
visuelles
les conditions de la communication et de I'accompagnement avec des personnes d'un grand age souf-
frant de déficiences auditives et visuelles

6 - Stages innovants d’adaptation a la vie sociale ou de perfectionnement professionnel pour les tra-
vailleurs sourds-aveugles et sourds-malvoyants des différents ESAT de France
3 jours / an, traité par I’échelon national
sur des themes et besoins liés au travail qu’ils effectuent en ESAT
ou d’autres themes liés a leurs besoins spécifiques de personnes sourdes-aveugles et sourdes-
malvoyantes
Une expérience inédite a été réalisée en 2007 par le Collectif des Esat animé par le CRESAM. Le bi-
lan est tres probant.
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7 - Stages pour les professionnels éducatifs et médicaux sociaux des différents établissements pour
enfants et adultes sourds-aveugles et sourds-malvoyants de France
5 jours / an, traités au niveau national.
pour une meilleure recherche, une meilleure circulation de l'information et des échanges inter-
établissements, sur la pédagogie, 'approche et le travail aupres de cette population
Interventions d’universitaires et de chercheurs en pédagogie, en psychologie, langage et communication.
sur des themes a définir en fonction des besoins des établissements
retours sur expérience et analyse des pratiques professionnelles a partir de vidéos en situation.

8 - Stages regroupant des adultes sourds-aveugles et sourds-malvoyants autonomes socialement, de
France

1 semaine / an, traités au niveau interrégional, un site pour le Nord de la France, un autre pour le Sud de la
France.

La maladie étant évolutive, le but sera de découvrir le nouveau de ce qui existe, le niveau d’adaptation né-
cessaire compte tenu de I'évolutivité, le renforcement des liens sociaux avec leurs pairs et rupture de
l'isolement, le renforcement des capacités linguistiques et communicationnelles, le tout adaptés aux
personnes sourdes-aveugles, comme :
moyens de communication
outils de communication
aides techniques
rééducations

dans le but d’accroitre les échanges entre ces personnes, isolées du fait de leur handicap (rare)
et développer les compétences collectives émergeant du milieu de la surdicécité.

9 - Actions de sensibilisation et d’information en niveau des inter-régions
Sur les syndromes : Usher, CHARGE, sur virus Rubéole : % journée/an/étiologie
Dans les établissements pour enfants sourds, pour faire de la prévention et du repérage, sachant
qu’entre 6 % et 10 % des enfants sourds profonds de naissance ont le syndrome de Usher
Dans les établissements de 'Education Nationale recevant des enfants sourds Usher par exemple.
Aupres des Associations de Sourds (en lien avec les 14 Unités de Soins pour Sourds), pour diminuer
I'isolement des personnes sourdes Usher et que ces associations aient une attention particuliere
aux moyens de communication spécifiques de ces personnes
Sur la surdi-cécité et les spécificités de I'interprétation pour les sourds-aveugles, dans les écoles
d’interpretes Francais-LSF (actuellement 5 écoles) : 1 journée / an

10 - Proposer nos services pour soutenir la création, le développement, le partenariat d’associations
de parents (CHARGE, USHER, Rubéole), voire d’associations de sourds-aveugles (Signes Bleus, etc.)

* Traitement au niveau national

¢ 2 colloques internationaux + journées d’études/an, en lien avec les universités et les groupements étran-
gers (DBI, EDBN, etc.)

¢ Petits modules inter-associatifs de 15 heures par modules, sur des thémes répondant a des demandes

* Soutien a la Mise en place de journées d’échange et d’étude initiées par les associations de parents
Soutien a la circulation des savoirs (revues, bulletins associatifs, articles de parents dans les revues
professionnelles, ...).
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ANNEXE 1 : Les possibles missions d’'un centre de ressources national handicap rare.

Introduction: Principes généraux d’organisation

- On propose, pour le plus grand nombre, des modules courts de sensibilisation de 'ordre d'une journée par
an et, d’autre part, des modules de formation plus approfondie de I'ordre d’'une semaine ou plus.

- Sauf exceptions particulieres, on peut penser que les modules de formation seraient traités a un niveau na-
tional (implication des CRN) et les modules de sensibilisation a un niveau interrégional (CRIR). Pour le natio-
nal, une piste serait qu'il y ait un Institut de formation pluri-générations de type INSHEA mais sans limite d’a-
ge.

- Les actions d’information et de sensibilisation sont destinées a un large public, les actions de formation sont
destinées a un public plus ciblé et plus concerné.

- A chaque fois, on recherchera la cohérence avec le Plan Métiers Dépendance, par exemple formation des ai-
des a domicile, des AVSI scolaires, etc.

- Parmi les partenaires formateurs : les universités, les IUFM, les IRTS et écoles de travail social, 'INSHEA, I'u-
niversité de Savoie (CNFEDS), Ecoles d’orthophonie, Ecoles d’interprétation (avec les universités de Lille, Tou-
louse, Rouen), syndicats professionnels et ordre des médecins, Ecoles d’orthophonistes, ’APAM pour la loco-
motion et AV], les écoles des fédérations (comme la FISAF) ou Montéclair. On pourrait imaginer un Groupe-
ment de coopération avec les partenaires avec un projet concerté.

Mission d’assistance technique et appui méthodologique aux antennes relais ou permanences
interrégionales:

- En cas de besoin et a la demande des CRIR, le centre pourra aider a la mise en place des évaluations,
notamment « évaluation interne/démarche qualité », 'assistance au recrutement, etc.
- Conseil sur le montage des dossiers et I'ingénierie de projet, sur les ressources techniques et financie-
res, des programmes européens.
- Il aidera a préciser les articulations entre les différents dispositifs locaux et régionaux afin de mobiliser
les ressources et compétences territoriales disponibles au service des projets.
Mission de coordination de I’animation des réseaux régionaux:

- Constituer et mettre a jour I'annuaire des acteurs, les banques de données.

- Appui a I'organisation les échanges entres les acteurs de la politique du handicap rare (cohérence dans
les programmations des réseaux).

- Appui a 'animation des lieux d’échanges entre acteurs, lieux de confrontation de publics divers et de
cultures de métiers différents, permettant de faire émerger une intelligence collective, un langage commun,
des solutions possibles aux difficultés rencontrées sur le terrain.

Mission de capitalisation des expériences et de valorisation des bonnes pratiques :

Enregistrer les expériences et les pratiques repérées par réseaux interrégionaux, identifier les conditions
de reproductibilité ou de transposition, produire de la connaissance et redistribuer I'information.

Mission de documentation et information sur la politique du handicap rare et son développe-
ment territorial :

- Répondre de maniére rapide et pertinente aux demandes d’informations des professionnels, et des dif-
férents acteurs, grace a un systéme informatique performant et une personne documentaliste dédiée (site
Internet, newsletter...)

- Ouvrir et faciliter 'acces aux différentes centres documentaires existants et banques de données

- Mutualiser le classement de I'information pour la rendre utile et efficace.

Mission d’ingénierie Métier : « Expert-animateur de réseau handicap rare» :

- Aider a définir un référentiel métier, mettre en place la formation adéquate avec le concours d'une uni-
versité ou un organisme qualifié, le perfectionnement, et des indicateurs d’efficacité de la fonction.
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Mission de portage et coordination du dispositif de formation :
- Former les formateurs, mettre en place un référentiel (ou cahier des charges) approuvé avec les 3 cen-
tres de ressources actuels et leurs relais régionaux.

- Identifier les besoins en formation, définir les contenus, rédiger les cahiers des charges et trouver les
formateurs apres avoir recensé les ressources régionales. Ne pas oublier les familles, les aidants, les profes-
sionnels de santé, des MDPH, de I'aide a domicile, les médecins du travail, le réseau des professionnels de
santé scolaire (infirmiéres, médecins,).définir les besoins prioritaires.

- Actions de formation qui vise a améliorer la qualification professionnelle et I'expertise des acteurs.
Mission d’observatoire et d’appui a la recherche :

- Faciliter I'analyse des données par territoires et suivre 1'évolution pour évaluer la pertinence des politi-
ques mises en ceuvre a partir des ressources existantes et en partenariat avec les universités, I'agence d’é-
valuation, le péle régional hospitalier maladie rare, les unités d’accueil de patients sourds, les plateformes
de réadaptation fonctionnelle, les services a domicile, ....

- Contribuer a mettre en place des systétmes homogenes de recueil d’'informations, de traitement des
données...

- Travailler en partenariat de répartition des taches avec partage protégé de données pour la réalisation
d’études pluridisciplinaires avec :

les équipes des centres de référence maladies rares, les CREAI, I'INSHEA, les IUFM, certains départe-
ments universitaires, éventuellement des centres de recherche étrangers (Viataal au Pays Bas,),
dans les domaines de :

I'épidémiologie et démographie, la recherche psychopédagogique et la communication ajustée
(humaine, technique, animaliere), la prévention et le repérage (pour les personnes agées surdi-
malvoyantes par exemple), la modélisation et 'organisation des politiques et pratiques handicap
rare (avec les pays européens voisins notamment mais aussi avec des modeéles originaux pouvant
servir de « patterns »: le Brésil, le Québec, ), la sociologie des territoires et de la dynamisation
horizontale des réseaux et initiatives.

Pour un relais vers les unités interrégionales a 5 ans, mission de suivi direct et personnalisé vers les
cas de handicaps a communication tres complexe et tableaux « cliniques » encore trés méconnus.
Intégre les pratiques de d’observation sur place et des diagnostics complémentaires. Nécessité
cependant de travailler a la description et a I'évolution de ces cas complexes pour un essaimage
de compétences a moyen terme.

ANNEXE 2 : mettre en place une association de préfiguration des centres de ressources

Le comité de pilotage national peut se constituer en association de préfiguration

Il préfigurera dans ses différentes missions le ou les centres de ressources nationaux

Le centre de ressources intégrera le Comité de pilotage national des centres de ressour-
ces handicaps rares et alimentera un possible site portail européen a partir des expé-
riences interrégionales (se rapprocher d’Orphanet pour des plages communes?)

Pour construire un centre de ressources national doté de personnalité juridique propre
et durable (permettant I'investissement et 'autonomie du fonctionnement) ?

Il mobilisera le partenariat pragmatiquement et de maniere ascendante, prendra en
compte les spécificités et les demandes de chacun des grands territoires a son égard
(principe de subsidiarité, représentation de chaque antenne interrégionale paritaire-
ment dans l'association de préfiguration).

Le périmeétre et les publics ?
L’ensemble des acteurs de la politique du handicap rare et multihandicap sensoriel, (voire autisme ?) : CNSA,

DGAS et DHOS, élus ? Professionnels, institutions, associations partenaires, associations de parents, associa-
tions d’aidants et de travail a domicile, opérateurs publics ou privés... ?
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ANNEXE 2 : « Perspectives ». De Jacques Souriau en 2005.

Apreés 7 ans de fonctionnement, 'expérience acquise et les actions réalisées aménent a reconsidérer la fagon
dont les missions données aux Centre de Ressources peuvent étre pensées.

Les effets de laloi 2002 - 2 commencent a se faire ressentir dans notre activité :

Pour les enfants, les effets sont doubles : les établissements travaillent avec une plus grande attention aux pro-
jets individuels et font pour cela appel a notre expertise. En revanche, les objectifs affirmés et mis en pratique
d’intégration mettent en difficulté les équipes pour les enfants qui ont de la difficulté a s’adapter aux rythmes
scolaires et aux conditions, méme renforcées de 'accompagnement. C'est pourquoi, paradoxalement, les ré-
orientations vers des établissements spécialisés sont nécessaires pour des situations qui, dans les conditions
antérieures, auraient pu étre gérées dans des structures pour DV ou DA.

Pour les adultes non autonomes accueillis dans des MAS ou FAM non spécialisés, les équipes commencent a
faire un peut plus appel a nous pour I'élaboration des projets individuels et pour mettre en ceuvre des actions
de formation sur site. Il y a peut-étre la un embryon de mouvement vers une meilleure prise en charge de ces
personnes qui sont tres isolées (probleme déja soulevé dans les rapports d’activité précédents).

L’activité sans cesse croissante en raison de la montée en charge des demandes et de I’évolution et la multipli-
cation des projets amene a réfléchir a la fagon de rendre plus accessible I'action des centres de ressources
pour handicap rares.

L’objectif essentiel est de décentraliser notre action sans perdre la spécificité.

Des évolutions sont d’ores et déja observables dans les régions. C’est ainsi que le travail de contact que nous
avons effectué dans les régions autour de Lille, Lyon ou Montpellier a abouti a la mobilisation d’'un réseau de
dispositifs dont I'action devra étre mise en forme. Pour chacune de ces grandes régions (nous ne travaillons
pas en termes de stricte région administrative, mais plutét dans le cadre de plus grands ensembles déterminés
en particulier par les systemes de transport et par les caractéristiques des réseaux de soins), nous avons pu
organiser des réunions de travail qui devraient aboutir a une meilleure mise en commun des ressources et des
compétences. Les dispositifs qu'il est possible de mettre en synergie sont (entre autres) les établissements
spécialisés dans les handicaps sensoriels (eux-mémes en voie de mutation), les dispositifs de réadaptation, les
services hospitaliers (ex : sites pour la vie autonome) et les administrations (par exemple les DRASS pour les
aspects d’épidémiologie) etc.

Il apparait cependant qu’il serait nécessaire, a terme, d’envisager la présence dans toutes les grandes régions,
de spécialistes de la surdicécité, afin de répondre plus prés aux demandes directes des personnes et de susci-
ter et proposer les réponses qui sont potentiellement disponibles dans le réseau des dispositifs locaux.

Une telle perspective amene a réfléchir a la facon dont ces personnes ressources locales pourraient étre for-
mées, financées, accompagnées et reliées au Centre de Ressource National. Se pose en particulier la question
de savoir si de telles personnes pourraient couvrir la totalité des champs de la surdi-cécité 7 :

surdi-cécité congénitale, surdi-cécité acquise, personnes agées.

En effet, en dépit de leurs traits communs, ces sous groupes font appel a des formes de compétences tres diffé-
rentes :

O pour les sourds-aveugles de naissance, c’est toute la construction de la personne (et en particulier tous les
pré-requis nécessaires pour le développement communicatif et sensori-moteur) qui est en cause

O pour la surdi-cécité acquise, il s’agit plutot d’'une réadaptation de la personne et de son environnement a
de nouvelles conditions d’acces au monde extérieur (les personnes ont déja construit un systéme de compé-
tences sur la base d'une seule déficience sensorielle)

O quant aux personnes agées, leurs besoins - encore insuffisamment explorés - s’inscrivent dans la perspec-
tive globale du vieillissement et dans un cadre sociologique totalement différent.
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Une premieére approche laisserait penser qu’il serait préférable de former des personnels de haut
niveau (par exemple dans le cadre d’'un master) capables de couvrir '’ensemble de ces questions,
avec la possibilité de recourir au centre de ressources national pour traiter des questions les plus
complexes ou les plus inhabituelles.

En I'état actuel des choses, on pourrait penser le développement régional a partir des éléments suivants :

- des réseaux régionaux pouvant prendre diverses formes (le tissu actuel ou en développement des dispositifs
pour les déficients sensoriels.)

- des centres d’accueil spécialisés de compétence nationale (le réseau des établissements spécialisés pour
sourds-aveugles actuels).

- des professionnels formés, labellisés et missionnés pour suivre les personnes sourdes-aveugles de leur ré-
gion et d’animer le travail en réseau.

Leur réle est de garantir la cohérence et la continuité des approches : ce sont des personnes ressources surdi-
cécité (voir le commentaire plus haut).

- Un Centre de Ressources national aux missions a redéfinir en lien avec les réseaux régionaux: documentation
et recherche, expertises poussées, coordination des actions transrégionales (formation, loisirs, veille techni-
que etc.), stimulation des initiatives régionales,

- Des dispositifs de réadaptation (en particulier pour ce qui concerne la mobilité, les AV] et les rééducations
basse-vision) dont la forme est a déterminer : structure spécifique (type Marly ou ARAMAV) ou mise en lien
des dispositifs de réadaptation visuelle et des centres facilitant la communication avec les personnes sourdes.
Les énormes disparités d’équipement selon les régions rendent cette question trés épineuse.

Un tel projet suscite de nombreux défis :

1- trouver les financements
a. pour les formations
b. pour la rémunération pérenne des professionnels.
c. Pour le centre de réadaptation.

2- Mettre en place I'ingénierie nécessaire : budgets, locaux etc.
3- Organiser le statut des personnels.

4- Former des personnes ressources polyvalentes : tous niveaux et tous ages.

Les compétences nécessaires : systémes de communication, psychologie développementale (systemes sensori-
moteurs, communication, cognition), capacité a évaluer (analyse vidéo, connaissance des méthodes d’'investi-
gation classiques), neurosciences, techniques d’autonomie (loco, AV] etc.), aides techniques, législation,
connaissance des dispositifs, culture SA, accompagnement psychologique. L’approche des SA autonomes sem-
ble la plus facile ; celle du développement précoce ou des modes de développement des SA de naissance sem-
ble beaucoup plus difficile (ces deux catégories sont souvent séparées dans les autres pays).

5- Articuler le travail avec le tissu associatif et le réseau des dispositifs qui peuvent contribuer a la prise en
charge des personnes sourdes-aveugles.

6- Mettre en évidence les modes d’intervention individualisés qui sont nécessaires : tutorat pour I'dge scolaire,
personnes de contact pour les adultes.

7- Mettre en évidence les besoins pour un réseau de compétences dans certaines professions encore insuffi-
samment pourvu : instructeurs en loco, interpreétes.
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La Loi 2005-102 pour I'égalité des droits et des chances nous amene a travailler dans ce sens, en dépit des dif-
ficultés. C’est bien le droit a compensation qui est en jeu quand nous réfléchissons a la meilleure fagon de pro-
poser aux personnes sourdesaveugles un environnement matériel et humain adapté. Il ne s’agit pas de simples
aides techniques, mais plutot d’'un ensemble d’interventions incluant des rééducations, un accompagnement
psychologique, des intervenants d’accompagnement et de proximité (personnes de contact ou auxiliaires des
vie scolaire), une formation de I'entourage (familial et professionnel) et une véritable accessibilité pour les
personnes sourdesaveugles ou sourdes-malvoyantes a une véritable possibilité de prendre la part qui est la
leur dans la détermination de leur projet de vie.

La mise en place d’un tel réseau de compétences devrait conduire a de nouveaux métiers. Nous en proposons
une liste (a titre d’hypothese de travail) :

Les métiers d’intervention de proximité :

- personnes de contact, aides a domicile : il s’agit de personnes capables d’intervenir au domicile des per-
sonnes sourdes-aveugles a leur domicile pour des taches telles que : ménage, accompagnement pour démar-
ches simples (courses, promenades, accompagnements pour activités extérieures, réunions de famille), lectu-
re du courrier, aide a I'information. Ces personnes ont besoin de connaitre le systéme de communication de la
personne accompagnée, la technique de guide et d’avoir

Les notions essentielles en termes d’éthique. Ce métier est accessible a des personnes sourdes.

- auxiliaires spécialisés d’intégration : il s’agit des personnels capables d’accompagner et de soutenir les
enfants en situation d’intégration scolaire. Ils ont besoin d’'un bon niveau en pédagogie, techniques de commu-
nication, analyse

du systeme de compétences de I'enfant, et capacité de travailler en lien avec I'école et avec les centres d’exper-
tise (type Centre de Ressources). Leur niveau

de formation devrait étre bien plus élevé que celui des auxiliaires actuels.

- Job coaching, tuteurs du milieu professionnel: il s’agit de personnes connaissant bien un métier et déja
intégrées dans une entreprise. Leur réle est d’aider la personne handicapée a s’insérer dans le milieu de tra-
vail. Il s’agit donc de former des professionnels de I'entreprise a cette tache tres particuliere. Nous n’avons pas
d’expérience pratique de ce type de travail qui existe dans d’autres pays

Les métiers d’expertise et de conseil : - Professionnels experts en en surdi-cécité

Il s’agit de personnes ressources tres compétentes pratiquement et théoriquement dans le domaine du handi-
cap. Elles doivent étre capables d’effectuer un travail d’évaluation et de conseil dans les domaines de I'éduca-
tion, du développement communicatif et cognitif, de l'intégration sociale et professionnelle. Niveau Master
avec spécialisation surdi-cécité. Appartiennent aux Centre de Ressources (ou y sont reliées de facon tres orga-
nisée). Elles constituent un recours de proximité pour les métiers d’'intervention de proximité.

Les métiers de réadaptation
Instructeurs en locomotion et AV]J spécialisés. Il s’agit de personnes possédant les compétences habi-
tuellement mises au service des personnes malvoyantes, mais avec un complément de formation pour
communiquer avec des personnes sourdes-aveugles et pour s’adapter a leurs besoins spécifiques.
Formateur au choix et a I'utilisation des aides techniques spécialisées.

Les métiers de compensation

- Interprétes, guides-interpretes : il s’agit d’étendre les compétences des interpreétes en LSF aux services des
personnes sourdes-aveugles - autres techniques de communication (braille, dactylologie etc.), technique de
guide, conditions spécifiques d’éthique.

- Guides-interpretes sourds : il s’agit de personnes sourdes capables d’interpréter en relais pour les person-
nes sourdes-aveugles et de les accompagner. Il s’agit d’intervention a caractere plus ponctuel.
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Intervention de M. Henri FAIVRE
(Membre du Conseil de la CNSA et Président du CLAPEAHA)

La politique de convergence

11 s’agit d’'un objectif évoqué par la « loi Handicap » du 11 février 2005, qui prévoyait I'abolition dans
les cinq ans, de la « barriére d’age » de 60 ans appliquée en matiére de prestations, objectif élargi lors
des élections présidentielles a toute la politique en direction des personnes dépendantes.

La nouvelle Caisse Nationale de Solidarité pour ’Autonomie recoit la commande d’une étude globale
sur le sujet. Elle remet ses conclusions deés la fin 2007.

DE LA GRILLE AGGIR A LA COMPENSATION PERSONNALISEE :

La CNSA commence par abolir la notion de « dépendance ». Nous sommes tous dépendants et interdépen-
dants. Elle prend en compte, comme la loi de 2005, les situations de perte d’autonomie.

Elle passe au crible le systeme de la prestation aux personnes agées dépendantes, qui repose sur la grille AG-
GIR : toutes les personnes agées sont classées en 6 groupes en fonction de leur incapacité a assumer elles-
mémes les « actes essentiels de la vie » (depuis la capacité de se nourrir soi-méme, d’éliminer, jusqu’a celles de
se mouvoir).

La Caisse souligne que cette grille ne tient réellement compte que des carences physiques et les plus basiques,
vécues de plus a I'intérieur du lieu d’hébergement.

Elle préconise d'y substituer la notion d’évaluation personnalisée des besoins et attentes de la personne dans
tous les domaines de la vie (y compris la vie intellectuelle et I'insertion sociale). La personne dgée (comme la
personne handicapée et comme tout étre humain) n’est pas surtout une personne « déficiente » ou un
« patient » mais un citoyen ayant droit a un projet de vie individualisé.

La société, au nom du principe de I'égalité des chances, doit mettre en ceuvre une double politique pour 'aider
a accomplir ce projet :

Un politique d’ « accessibilité » non seulement des batiments et des transports, mais d’acces réel a tous les
produits et services.

Et pour tout ce que cette politique générale ne peut réaliser, une politique de « compensation personnali-
sée » de la perte d’autonomie consistant en « aides humaines » (auxiliaires de vie, etc...), aides techniques,
voir aides animaliéres (chiens d’aveugles).

Il ne s’agit plus d’octroyer des « allocations financiéres » mais de participer au financement de mesures
effectuées et concrétes.

L'INCIDENCE POUR LES PERSONNES HANDICAPEES :
Durant les derniéres décennies, une personne handicapée « basculait » a soixante ans du régime handicap
au régime vieillesse, bien plus restrictif. Puis certaines allocations ont été maintenues a condition que la

situation du handicap se manifeste avant 60 ans.

De méme, les budgets des maisons de retraites, méme médicalisées (EHPAD) étaient et sont encore tres
inférieurs, en moyenne a ceux des établissements pour personnes handicapées.
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L’Etat demandait donc a la CNSA d’élaborer un projet de « convergence » entre les deux régimes. En tant
que membre du Conseil de la CNSA représentant le monde du Handicap, nous avons formulé notre accord
sur le principe d’une telle convergence a condition qu’elle ne se fasse pas « a minima » et qu’elle ne remet-
te pas en cause certains acquis essentiels du monde du Handicap tel que l'abolition, en 1975, de
I’ « obligation alimentaire » des proches de la personne, obligation qui persiste pour les personnes agées.

LA CONVERGENCE A SES LIMITES

Le probleme se complique avec les conséquences de la prolongation de la vie humaine. La proportion de
personnes handicapées atteintes de problémes de vieillissement augmente et, d’autre part, augmente aus-
si celui des personnes qui deviennent handicapées en raison de leur grand age. S’y ajoute celui des parents
qui vieillissent parallélement a leur enfant devenu un adulte vieillissant et qui ne peuvent plus I'accompa-
gner ou l'accueillir comme auparavant.

Les situations peuvent sembler trés voisines mais elles appellent généralement des solutions différentes.
Prenons I'exemple de la communication. Une personne sourde ou sourdaveugle aura acquis, dés le plus
jeune age, des modes de communication élaborés (langue des signes, braille). La personne agée atteinte
autour de 90 ans de graves difficultés visuelles ou auditives ne pourra pas accéder aux mémes outils de
communication.

Sur le plan de la vie quotidienne et des relations sociales, la personne atteinte de surdicécité de maniere
trés tardive aura un acquis relationnel et social d’ « entendant » et de « voyant », elle aura généralement
des revenus (retraites vieillesse) supérieurs a ceux des personnes handicapées de naissance. Elle sera plus
souvent que la personne handicapée de naissance, assistée par ses propres enfants (y compris au titre de
'obligation alimentaire).

Une autre différence, tres fréquente, est celle de I'age ou surviennent les phénomeénes de vieillissement.
Chez de nombreuses personnes handicapées, ils se manifestent dés le début de la cinquantaine. Ils ne jus-
tifient pas toutefois, le recours pour ces personnes, aux mémes types d’établissements ou de services que
pour des personnes octogénaires. Certains pays ont tenté, dans ce sens, des expériences sans lendemain.

LE « 5éme RISQUE » DE PROTECTION SOCIALE

C’est la solution envisagée par les Pouvoirs Publics, inquiets de constater que cette évolution démographi-
que s’accélere (8 millions de personnes dgées en 2050 ?).

Il est donc question de faire appel a des financements plus diversifiés pour faire face au risque de dépen-
dance. Un socle commun serait celui de la solidarité nationale. Mais au-dela, il est question de solliciter le
patrimoine des familles concernées et de recourir a des formules de prévoyance (assurance individuelle et
collective contre la dépendance).

Certaines de ces solutions peuvent s’envisager pour les personnes agées ayant fait une carriere profes-
sionnelle normale et disposant d’une retraite et d'un patrimoine. Les associations de personnes handica-
pées sont, pour leur part, tres réservées sur ce point et vigilantes vis-a-vis des projets a venir.

Ces problémes auront, de toutes facons, un impact trés différent selon I'évolution générale de I'économie
francaise.
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Intervention de Mme Monique JEAN et M. Pierre HATTET
(Association de parents « Sans voir ni entendre, s’insérer »)
CONCLUSIONS
Elaborées par le groupe des parents de I’Association SVNESI

RECOMMANDATIONS ET CONSEILS A L'INTENTION DES PERSONNES SOURDES-AVEUGLES
ET DE LEURS FAMILLES

A) Prestations

. il est conseillé aux bénéficiaires de '’ACTP (allocation compensatrice tierce personne) de demander une
évaluation comparative entre 'ACTP et la PCH (prestation de compensation du handicap) pour leur
cas particulier, afin de pouvoir opter pour la solution la plus avantageuse, sachant que 'abandon de
I’ACTP serait définitif. Cette évaluation est a demander a la MDPH

. L’ASPA (allocation de solidarité aux personnes dgées) ne donne pas l'affiliation gratuite a I'assurance
maladie. On dispose d’un délai d’'un an pour s’assurer du maintien de cette assurance par le biais de la
CMU (couverture maladie universelle). La procédure est a renouveler chaque année.

. Pour la PCH, il est intéressant d’obtenir le forfait d’aides humaines de 50 heures (11.57 euros/heure)
accordé aux personnes atteintes de cécité (moins d’1/20 de vision). Pour une surdité avec perte supé-
rieure a 70 décibels, le forfait est de 30 heures par mois. Ces forfaits n’exigent pas de présenter des justi-
ficatifs. Les aides humaines ne sont pas forcément le fait d’'un professionnel, elles peuvent étre appor-
tées par un aidant familial.

B) Patrimoine, gestion et mesures de protection

. pour ceux qui veulent faire des économies, le plus intéressant serait I’épargne-handicap souscrite par
la personne handicapée, car il n'y a pas de risque de perdre le capital (elle sera toutefois prise en compte
pour le calcul de 'ASPA apreés 60 ans).

. Pour les parents d’enfants handicapés, il y a possibilité de faire un testament ou mandat de protec-
tion future pour que soit mis en place ce qu’ils ont prévu pour leur enfant handicapé.

. Le mieux pour les conjoints survivants avec enfants handicapés, c’est le régime matrimonial de la
communauté universelle.

. Pour obtenir une mesure de tutelle, il faut présenter un dossier complet, comportant 2 certificats mé-
dicaux, I'acte de naissance, la composition de la famille du majeur a protéger en précisant qui serait le
plus en mesure d’étre son tuteur, signaler les éventuels conflits familiaux.

. Le droit de vote est rétabli depuis 2005 pour les personnes sous tutelle « ayant leur entendement » : il
faut faire une demande au juge qui fera une enquéte.
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RECOMMANDATIONS ET PRECONISATIONS A L’INTENTION DU LEGISLATEUR

. le handicap ne part pas en retraite a 60 ans : il serait plus simple de maintenir les prestations pour les
personnes handicapées que de leur compliquer exagérément la vie par le passage au régime vieilles-
se ; en ce qui nous concerne, il est fort peu probable que les déficiences visuelles et auditives disparais-
sent avec 'avancée en age, elles sont plutot susceptibles de s’aggraver.

. Les personnes sourdes-aveugles avancant en age continuent a avoir besoin d'une prise en charge et
d’aides spécifiques, qu’elles vivent en foyer de vie ou en milieu ordinaire.

Nous souhaiterions :

. Que soient pris en compte les critéres de I’OMS pour déterminer la cécité, afin que soit reconnue celle
qui est due au syndrome de USHER

. Le traitement des dossiers des personnes sourdes-aveugles en BRAILLE et/ou avec I'assistance d'un
interpréte en LSF/LSF tactile fourni par les services de la MDPH

. Que les tuteurs ou gérants de tutelle recoivent une formation afin de bien connaitre le handicap et les
besoins spécifiques de la personne dont ils ont la charge.

. Que soit reconnue la qualification d’interpréte en langue des signes tactile, celle de guide-
interprete, et celle d’'interprete-relais.

. Que soit soutenue la création de services d’aide aux sourdaveugles vivant en milieu ordinaire, avec des
auxiliaires de vie pratiquant la LSF et la LSF tactile.

. Que soit soutenue la création d’unités résidentielles pour les personnes sourdaveugles les plus

agées et/ou devenues dépendantes, de préférence au sein ou a proximité de structures existantes
pour une diversité d’ages, afin qu’elles puissent conserver une vie sociale.

. Que soit développée la formation d’instructeurs de locomotion (il n’en existe que 5 en France).

. Que soient prévues dans les entreprises publiques et privées des facilités/aménagement du temps de
travail pour les personnes qui s’occupent de personnes handicapées de leur fratrie ou de leur famille.

Enfin, nous souhaiterions que les personnes en situation de handicap soient considérées d’abord dans leurs
capacités a surmonter ce handicap avec des aides appropriées et dans des conditions de vie dignes, et pas seu-
lement sous I'angle de leurs déficiences.



AAH
ACTP
APA
APSA
ASPA
AV]
CAMSP
CDAPH
CHU
CLAPEAHA
CMU
CNSA
COTOREP
CRESAM
CROSMS
DBI
EHPAD
ESAT
IME
LSF
LST
MDPH
PCH
PSA

SA
SAMSAH
SC
SSPCL
ST
SVNESI
TGI
UNAPEI
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GLOSSAIRE DES PRINCIPAUX SIGLES UTILISES

Allocation aux Adultes Handicapés

Allocation Compensatrice pour Tierce Personne

Allocation Personnalisée d’Autonomie

Association pour la Promotion des Personnes Sourdes, Aveugles et Sourdes-Aveugles
Aide Sociale aux Personnes Agées

Activités de la Vie Journaliére

Centre d’Action Médico-Sociale Précoce

Commission des Droits et de ’Autonomie des Personnes Handicapées

Centre Hospitalier Universitaire

Comité de Liaison et d’Action des Parents d’Enfants et d’Adultes atteints de Handicaps Associés
Couverture Maladie Universelle

Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomie

Commission Technique d’Orientation et de Reclassement Professionnel

Centre national de Ressources pour Enfants et adultes Sourds-Aveugles et sourds Malvoyants
Comité Régional d’Organisation Sanitaire et Médico-Sociale

DeafBlind International

Etablissement Hébergeant des Personnes Agées Dépendantes

Etablissement et/ou Service d’Aide par le Travail

Institut Médico-Educatif

Langue des Signes Francaise

Langue des Signes Tactile

Maison Départementale des Personnes Handicapées

Prestation de Compensation du Handicap

Personnes sourdaveugles

Surdicécité acquise

Service d’Accompagnement Médico-Social pour Adultes Handicapés

Surdicécité congénitale

Séniors Sourds Poitou-Charentes et Limousin

Surdicécité tardive

Sans Voir Ni Entendre, S’ Insérer

Tribunal de Grande Instance

Union Nationale des Associations de Parents, de personnes handicapées mentales
et de leurs amis












La surdicécité se présente comme un handicap rare ou dominentles conséquences
de la double atteinte sensorielle, savoir dans les actes de la vie quotidienne la
communication |'accés a |'information et I'exercice des droits. La surdicécité
peut étre congénitale - & la naissance ou dans les premiers mois de la vie - ou
bien acquise, lorsqu’elle survient plus tardivement. Handicap rare, il affecterait
environ 6000 personnes en France

Le colloque de Paris a été organisé a l'initiative de I'équipe du CRESAM, de
son association gestionnaire |'’APSA, mais aussi de parents de Sourdaveugles
réunis dans |'association « Sans voir ni entendre s’insérer » ou dans |'association
nationale pour les sourdaveugles. Qu'ils soient remerciés & la hauteur de leur
contribution. Tout est parti de leur questionnement : que vont devenir nos enfants
une fois que nous ne serons plus | 2! En effet, comme pourtous, la durée moyenne
de vie des Sourdaveugles augmentent grace aux progrés de la recherche et de
la qualité des soins au sens large. Des parents dgés découvrent plus que jamais
qu'ils partiront les premiers alors qu’il y a 40 ans ils pensaient que leurs enfants
ne leurs survivraient pas |

A partir de la, des questions plus précises se posent auxquelles le colloque
a tenté d’apporter des pistes de réponses. En arriére plan cela pose aussi le
probléme de personnes entendantes et voyantes qui, sur le tard, perdent I'ouie
et la vue et de la prise de conscience que ce double probléme n’est pas une
fatalité contre laquelle il n’y aurait rien & faire.

Notre sujet est trés évolutif voire inépuisable mais il s'agissait au moins
de bien poser les problémes, ce qui constitue souvent le début de la
solution. Et de faire un panorama actuel de nos connaissances, de nos
informations, de nos difficultés pour envisager certaines innovations

et certains projets par exemple en matiére de formation des
professionnels.

Serge BERNARD

CENTRE NATIONAL DE RESSOURCES SURDICECITE

La Rivardiére - 52, rue de la Longerolle (0’
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