REVUE DBI n° 28. Juillet-Décembre 2001.

Message du Président

Il y a environ 23 ans, j’ai été nommé directeur du programme pour sourds-aveugles à l’école Perkins pour les aveugles. Peu après, un jeune homme venant d’Angleterre nous a rendu visite. Il venait d’être recruté pour diriger l’association nationale pour les sourds-aveugles et rubéoliques de son pays, à l’époque une petite association récente qui se battait pour survivre. Il était évident qu’il savait très peu de choses sur la surdi-cécité, mais qu’il était certainement impatient d’apprendre. Je me souviens qu’en ce temps-là son esprit était comme une éponge qui absorbait le moindre détail qui pourrait lui être utile. 

Il a fait de cette association l’une des organisations les plus puissantes du monde pour les sourds-aveugles. Rodney Clark a pris cette association, fondée sur les énergies émotionnelles d’un petit groupe de parents très dévoués, et en a fait Sense, une institution nationale et internationale.  

De même, Rodney a fait évoluer Deafblind International d’une organisation d’éducateurs vaguement affiliés en une association internationale. L’Association internationale pour l’éducation des sourds-aveugles (IAEDB), comme on nous appelait jadis, se composait à l’origine d’éducateurs et de professionnels s’intéressant à l’éducation des enfants. Pendant que Rodney en était secrétaire, il a aidé à la transformer en une association fondamentalement de professionnels, parents et personnes sourdes-aveugles, s’intéressant aux services pour les enfants et les adultes. Rodney, qui fut secrétaire pendant quatre présidences (McInnes, Souriau, Suosalmi et Collins), a été le soutien, la présence permanente, et souvent la force directrice de notre développement. Sa retraite marque pour nous la fin d’une époque, une époque de réussite ; il nous laisse aussi de grandes ambitions pour l’avenir de DbI.

Au printemps, j’ai eu l’occasion d’assister à une réception d’adieu pour Rodney, à Alexandra Palace à Londres. Un nombre impressionnant de personnages internationaux étaient présents pour lui souhaiter une bonne retraite, et pour le remercier de ses années de service dévoué. Quel bel hommage bien mérité ! Combien d’entre nous pourront jamais se vanter d’avoir eu une réception de départ en retraite présidée par la princesse Anne ??

Rodney, au nom de DbI, nous te présentons tous nos voeux pour ton nouveau départ : que ta vie soit pleine du bonheur et des instants de repos que tu as si bien mérités. 

Editorial

Ce numéro rend compte de la période très active pour DbI et tous ses membres qui s’est écoulée depuis l’été ! Dans ce numéro nous couvrons la vie entière – avec des articles sur les jeunes enfants, les adolescents et les personnes âgées. Nous revoyons la conférence européenne en images et nous avons des nouvelles de Jan Jakes et de Colin Bennett, par des articles très personnels. Mike a rappelé les remerciements que nous devons à Rodney Clark et plus loin dans le magazine, nous honorons aussi un certain nombre d’autres personnes que nous respectons et que nous aimons. 

A la une, l’article de Kolbein Lying parle du travail dans lequel il est engagé avec ses collègues pour identifier les personnes âgées avec une surdicécité acquise en Norvége. Il présente une splendide revue de la littérature sur le sujet et nous donne à tous de sérieux sujets de réflexion. Nous espérons que cela vous stimulera. 

Nous allons nous arrêter là et nous vous envoyons nos meilleurs voeux de bonne et heureuse année et de paix.










Eileen et Frances

DATE LIMITE D’ENVOI DES ARTICLES POUR LE PROCHAIN NUMERO : 19 avril 2002
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La surdicécité à l’avenir : acquise et liée à l’âge

par Kolbein Lying, Responsable de recherches à NOVA, le centre de recherches sociales norvégien à Oslo. 

Introduction

Cet été à la 3e Conférence européenne sur la surdicécité à Noordwijkerhout aux Pays-Bas les différences entre les pays occidentaux riches et les pays en voie de développement du tiers monde se sont révélées en constituer une au sein de la conférence. Dans les pays en voie de développement, ils se battent pour créer des services pour les enfants sourds-aveugles dans une communauté où les gens ne vivent pas assez vieux pour connaître des problèmes de vision et d’audition liés à l’âge, même mineurs. Dans les pays riches occidentaux, la longévité accrue et la chute du taux de naissances produisent une importante population de personnes âgées ayant de sévères pertes de vision et d’audition liées à l’âge. Pour certaines personnes âgées, les pertes sensorielles se combinent en surdicécité. 

L’évolution démographique fera que ce groupe augmentera en nombre dans les années à venir. En 1990, 5,5% de la population avait plus de 75 ans selon l’OCDE. En 2030, la même catégorie d’âge représentera 10,4% de la population totale (OCDE, 1996). On prévoit que la proportion de la population de plus de 65 ans dans les pays de l’OCDE ira de 13,9% en 2000 à 22,5% en 2030 (OCDE, 1996). De tels changements démographiques présentent peu d’intérêt pour les pays comme l’Afghanistan ou la Somalie où l’espérance de vie pour les hommes est très inférieure – respectivement 43 et 45,4 ans. 

Avec une probabilité de fréquence de la surdicécité de 1 à 3% de la population de plus de 67 ans, la majorité des sourds-aveugles seront des personnes âgées ayant une surdicécité acquise. 

Le groupe de référence habituel pour la surdicécité, ce sont les enfants. Le nouveau groupe de sourds-aveugles âgés est très différent de ce groupe de référence, car ils ont tous passé leur vie dans une société avec une langue « normale », et en sont graduellement exclus à cause des pertes sensorielles. Ce que nous avons appris de l’étude des enfants ne peut pas se transposer facilement au travail avec les personnes âgées. 

Les personnes âgées avec une surdicécité acquise ne se reconnaissent pas comme sourdes-aveugles et elles refusent l’utilisation de ce terme à leur égard. Elles peuvent être « dures d’oreille avec des problèmes visuels » ou avoir « une basse vision avec des problèmes auditifs additionnels ». Et elles ont raison. Elles sont très différentes des individus qui grandissent avec une combinaison de déficits sensoriels, dont la vision et l’audition n’ont jamais fonctionné complétement. 

La majorité du travail dans le domaine de la surdicécité a été fait avec des enfants. La surdicécité acquise dans la vieillesse n’est à l’ordre du jour que depuis peu, et je vais donc en donner une vue d’ensemble courte et sélective. Je commencerai par évoquer le vieillissement et les pertes sensorielles, les pertes sensorielles associées, et comment les identifier chez les personnes âgées. Ensuite, je parlerai brièvement d’une étude en cours sur les essais de réadaptation pour ce groupe, et je conclurai par quelques recommandations sur les activités à venir. 

Vieillissement et fonction sensorielle

Un ensemble de changements liés à l’âge scientifiquement prouvés a été décrit pour les fonctions visuelle et auditive (Kline & Scialfa, 1996). Pour les deux sens, il est démontré qu’un individu peut s’attendre à la multiplication des problèmes sensoriels avec l’âge. Cela ne signifie pas qu’il ne puisse pas y avoir une bonne capacité fonctionnelle à un âge avancé, mais que la majorité des personnes âgées connaîtront des problèmes de vision et d’audition de degré variable. 

Vision

Le changement typique de vision lié à l’âge, la presbytie, se caractérise par une diminution de l’acuité visuelle, une diminution de l’accommodation et une diminution de la sensibilité au contraste. Ces diminutions sont liées aux changements à la fois de l’optique de l’oeil et de la base neuronale de traitement de l’information visuelle (Kline &Scialfa, 1996).

Les changements de la presbytie se manifestent par beaucoup de problèmes visuels quotidiens. L’éclairage faible ou éblouissant, les petites lettres, et le manque de contraste entraînent les problèmes caractéristiques indiqués par les personnes âgées (Kosnik & al.,1988). Avec un éclairage et un contraste optimums, avec une correction de réfraction, les changements de la vision liés à l’âge ne créent pas habituellement de problèmes fonctionnels graves dans la vie quotidienne. 

Les handicaps fonctionnels visuels sévères sont principalement dûs aux maladies de l’oeil. La cataracte, la dégénérescence maculaire et le glaucome sont les principales causes de handicap visuel sévère et de cécité dans la vieillesse ( Patterson, 1995). Les cataractes sont habituellement traitées avec succès par la chirurgie par implantation de cristallins artificiels (Elam, Graney et L. 1998). Le pronostic du glaucome est meilleur s’il est détecté tôt et si on l’empêche de se développer. La dégénérescence maculaire sénile est toujours la principale cause de cécité dans la vieillesse. On sait maintenant traiter médicalement le type dégénérescence humide. Malheureusement, ce type ne représente que 5 à 10% des cas. 

La fréquence des problèmes visuels dépend des critères utilisés et de la population étudiée. Les études longitudinales montrent que la fréquence des problèmes visuels augmente avec l’âge (Keller et al. 1999). Entre 10 et 27% de la population de plus de 70 ans a de graves handicaps visuels (Horowitz et al., 1991). La fréquence dépend de l’âge et on trouve une plus grande proportion chez les personnes âgées en institutions que chez ceux qui sont chez eux. Peterson & Kirchner (1980) rapportent que 42% de résidents d’institutions et 48% de la population des maisons de retraite médicalisées ont un handicap visuel en terme d’acuité visuelle. Parmi les personnes âgées fragiles, 18% ont une diminution de 20/70 ou plus (Keller, Morton, Thomas & Potter, 1999).

Les chiffres sont plus ou moins les mêmes pour le handicap ressenti. Dans une enquête par téléphone de Lighthouse (1995) sur des adultes de plus de 45 ans , 17% indiquaient un handicap modéré à sévère, et jusqu’à 25% pour les plus de 75 ans. 

L’impact handicapant sur la vie quotidienne dépend du type et du niveau de perte visuelle. La perte visuelle compromet les capacités d’autonomie et conduit à l’isolement social (Horowitz et al. 1991). On trouve une dépression grave chez 3,8% des handicapés visuels de plus de 75 ans et les chiffres sont plus élevés (16%) chez les personnes âgées en institution (Valvanne, Juva, Erkinjuntti, Tilvis, 1996).

Audition

L’évolution typique liée à l’âge dans la fonction auditive,  la presbyacousie, appartient au type de surdité neurosensorielle, et se caractérise par une élévation progressive des seuils pour les hautes fréquences pures (Garstecki &Erber, 1998). L’atteinte est irréversible. Comme la résolution temporale des stimuli auditifs est diminuée, la parole rapide et déformée est plus difficile à percevoir. La presbyacousie est donc particulièrement sensible dans les mauvaises conditions d’écoute et interrompt la communication. Cela s’amplifie lorsque la parole est déformée ou accélérée (Wingfield, 1985). La répercussion contribue aussi à la déformation de la parole. Les études sur l’audition dans la vie quotidienne  montrent des groupes distincts de problèmes liés aux handicaps fondamentaux dûs à l’âge (Slawinski, Hartel &Kline,1993).

La perte d’audition est la quatrième en fréquence des maladies chroniques affectant les adultes de plus de 65 ans (Garstecki & Erber, 1998). La fréquence du handicap auditif chez les personnes âgées est estimée entre 13 et 96%. Le chiffre dépend de l’âge des groupes étudiés, de la fragilité des sujets, et des critères utilisés. 

Environ 30% des adultes entre 65 et 74 ans et 50% de ceux entre 75 et 79 ans ont un certain degré de perte auditive (Bureau de recensement américain, 1997). Lorsqu’on utilise l’audiométrie de fréquences pures (PTA), on trouve une plus grande proportion de pertes auditives que ce qui est indiqué par les personnes elles-mêmes. Alors que 19% des adultes de 65 ans et plus sont jugés avoir un certain degré de perte auditive à l’audiométrie, seulement 8,1% de la population hors institution dit avoir un handicap auditif. 

Lorsqu’on prend comme critère la perte des hautes fréquences, 35% d’une population vivant dans la communauté ( âgée de 55 à 74 ans) montre un handicap auditif. Il n’y en a que 14% selon les personnes elles-mêmes (Reuben et al. 1998). Lorsqu’on examine les populations des maisons de retraite, la fréquence monte à 42-47% avec les mesures audiométriques ( Garahan, MB et al.1992 ;Sturner, Hickson & Worrall, 1996). L’écart entre les mesures subjectives et objectives peut s’expliquer par les mécanismes de compensation dans l’environnement. Les autres élèvent la voix en parlant avec une personne sourde, compensant ainsi le handicap. 

Les conséquences du handicap auditif lié à l’âge concernent principalement la fonction sociale de communication (Hull , 1995). Alors que la parole peut souvent être distinguée dans des conditions optimales, des conditions défavorables comme des bruits de fond, la répercussion et une mauvaise diction peuvent rendre impossible la perception de la parole. Ceci est amplifié par le manque d’indications visuelles comme l’expression du visage et la lecture sur les lèvres. 

Combinaison de pertes visuelles et auditives sévères ; surdicécité 

En plus de la surdicécité congénitale et de certaines maladies comme le syndrome d’Usher, qui conduisent à la double perte sensorielle, les maladies de la vision liées à l’âge peuvent se combiner à divers types de presbyacousie pour aboutir à la surdicécité acquise. Le handicap auditif peut s’associer à un handicap visuel originel, et une surdité originelle ou une audition partielle peuvent s’associer à un handicap visuel lié à l’âge. Plus de la moitié des cas de surdicécité des adultes sont supposés être causés par le syndrome d’Usher ( Pollard, Miner & Cioffi, 2000). Ce syndrome est une maladie génétique associée à une perte auditive et à la rétinite pigmentaire, qui conduit à la dégénérescence de la rétine. La fréquence du syndrome d’Usher  ( type 1 et type 2) n’est pas définie mais on pense qu’elle se situe aux environs de 4 pour 100 000 ( Rosenberg, Haim, Hauch et Parving, 1997).

La cause de loin la plus fréquente de surdicécité dans la vieillesse est une combinaison de handicaps visuels et auditifs liés à l’âge. Ceci rend impossible une estimation véritable de la fréquence de la surdicécité acquise chez les personnes âgées. Dans les études sur la surdicécité acquise, les estimations de fréquence varient de 57 à 3000 pour 100 000 chez les personnes de 65 ans et plus ( Balder, 1999 ; Svingen, Olafsen & Lying, 1998 ; Lying &Svingen, 2001 ; Saarinen, 1998 ; Jorritsma, 2001). Les résultats différents peuvent s’expliquer par les différences dans les populations étudiées et leur composition en termes d’âge, et les critères utilisés (Svingen, Olafsen & Lying, 1998 ).

La surdicécité acquise dans la vieillesse est supposée être sous-diagnostiquée. L’une des raisons en est que les comportements associés à de graves désordres visuels ou auditifs sont souvent attribués à des diminutions de capacités associées à un déclin cognitif et une démence liés à l’âge. 

Comment identifier la surdicécité

Il n’y a pas de définition précise de la surdicécité basée sur des mesures quantitatives de handicap. En général on utilise une définition plus qualitative et fonctionnelle. On utilise ici le terme de surdicécité lorsqu’une double perte sensorielle créée de graves problèmes pour surmonter les problèmes de la vie quotidienne, au point que les aides techniques et les méthodes de réadaptation pour les sourds ou les aveugles ne peuvent pas marcher (Nomenclature nordique des handicaps, 1979 ; Pollard, Miner & Cioffi, 2000). Cette affection entraîne de grandes difficultés de communication, un accès limité à l’information, et un problème de mobilité. Un effet de multiplication est observé à cause du manque de ressources compensatoires (Horowitz & Reinhardt, 1993). Il faut savoir que sans compensation adéquate, cette affection conduit facilement à un isolement profond. 

On peut cependant identifier la maladie. Nous avons mis au point une méthode d’identification basée sur une liste de contrôle des problèmes de comportement observés en cas de pertes auditives ou visuelles sévères (Lyng & Svingen, 2001). Six questions de la liste concernent la vision et six l’audition. Si on obtient une réponse positive à la fois pour les problèmes de vision et les problèmes d’audition, la personne subit un interrogatoire standard centré sur l’auto-évaluation de la vision et de l’audition. En se basant sur la liste de contrôle et sur l’évaluation par la personne de ses propres vision et audition, il est possible de réussir à identifier tous les sourds-aveugles. Aux fins d’identification, deux questions doivent être posées en plus des informations de la liste ( Lyng &Svingen, 2001).

Fréquence de cette combinaison

Si on recherche dans la littérature sur le sujet les estimations de la fréquence de la surdicécité dans la vieillesse, on voit qu’il n’y a rien de publié dans les revues scientifiques. Ce qui existe sur le sujet est catalogué en publications sur le troisième âge et la question de la surdicécité dans la vieillesse n’a pas d’existence scientifique. Les estimations varient de 57 à 978 pour 100 000 dans ces publications. Cette grande variabilité est probablement dûe aux différences de méthodologie et aux différences de caractéristiques des échantillons. Lorsque nous comparons nos deux propres études en Norvège, l’une étant nationale et l’autre basée sur une municipalité, avec travail préalable, nous pensons que la surdicécité au troisième âge va de 1 à 3% de la population de plus de 67 ans, et atteint jusqu’à 10% des personnes vivant en institutions. La plus grande proportion trouvée (75%) est chez des plus de 80 ans. 

Comment remédier à cet état : la réadaptation

Il existe déjà beaucoup d’expériences de correction de pertes sensorielles associées graves. Toutefois, le travail de réadaptation avec des personnes âgées est différent de celui avec des jeunes. Comme on l’a déjà dit, la première difficulté est de reconnaître les pertes sensorielles et d’arriver à convenir avec l’individu qu’on peut y faire quelque chose. Un handicap grave des deux sens est une situation très grave qui exige aussi un sérieux travail au niveau psychologique. Il faut se rappeler que les personnes âgées dont nous parlons ici ont été des personnes voyantes et entendantes qui ont eu pleinement accès à leur société. Il est donc essentiel de savoir qu’elles acceptent la situation, en donnant l’espoir que la vie vaut d’être vécue et que diverses formes d’aides et de systèmes de soutien leur permettront de réussir des choses importantes dans la vie. Pour les professionnels la situation est différente du travail avec les enfants dans le sens qu’une totale auto-détermination doit être fondamentale dans la relation depuis le début. Le travail de motivation et d’identification des ressources, des intérêts et des valeurs en coopération avec le patient doit être fondamental dans le travail. 

Jusqu’ici il n’y a eu aucune étude scientifique sur la réussite et l’échec du travail de réadaptation avec les personnes âgées présentant de sevères pertes sensorielles associées – ou surdicécité. 

Projet de recherche de NOVA

NOVA ( Recherches sociales norvégiennes) a reçu une subvention de recherche du Conseil norvégien de la recherche pour la période 2001 à 2003 pour étudier les effets du travail de rééducation sur la qualité de la vie pour les personnes âgées atteintes de surdicécité acquise. L’étude porte sur l’impact du handicap sensoriel grave sur les conditions de vie et la qualité de la vie au troisième âge. Le but de l’étude est de révéler :

a
Les variations trouvées dans la double perte sensorielle au troisième âge,

b
les conséquences sur la qualité de la vie, et

c
comment les gens s’en accommodent.

L’étude vise aussi à déterminer si les interventions aidant à la rééducation visuelle et auditive (aides et stratégies ergonomiques et compensatoires) peuvent améliorer les capacités fonctionnelles et la qualité de la vie pour le groupe.

Les interventions sont basées sur l’identification en fonction du problème des fonctions résiduelles, les ressources d’adaptation et les mesures objectives et subjectives des fonctions sensorielles. Les effets sont mesurés en tant qu’impact sur les capacités fonctionnelles observées et perçues et la qualité de la vie 6, 12 et 18 mois après les interventions. C’est essentiel d’étudier les interrelations entre le type de handicap sensoriel, les ressources d’adaptation, les interventions et les changements dans la qualité de vie. Les interventions sont faites par le système de soins normal (Soins à long terme, Centres d’assistance technique, Services nationaux pour les sourds-aveugles, et Centres de ressources régionaux pour les sourds-aveugles).

Les participants se composent d’un groupe préalablement identifié de personnes âgées avec la double perte sensorielle sévère. Les comparaisons sont faites avec des groupes ayant une seule perte sensorielle et un groupe de personnes âgées sans handicap connu. 

Conclusions et recommandations

Les changements prévus dans la population au cours des 30 premières années du nouveau millénaire exigent que l’on porte plus d’attention aux problèmes sensoriels de la partie la plus âgée de cette population, et en particulier à la grave affection qu’est surdicécité acquise liée à l’âge. Pour le moment nous ne disposons pas de grandes études épidémiologiques de la maladie qui permettent de faire une évaluation sûre de sa fréquence. Cependant les études sur la vision et l’audition seules, ainsi que nos études en Norvège, indiquent que l’affection se trouve chez 1 à 3% de la population de plus de 67 ans. La fréquence de la maladie croît avec l’âge et l’institutionnalisation. Indépendamment de la fréquence de la maladie, une augmentation du nombre d’adultes âgés sourds-aveugles suit l’augmentation du nombre d’individus dans la partie la plus âgée de la population. Si nous prenons une fréquence de 1% pour la population de plus de 65 ans, près de 1,4 million d’adultes de plus de 65 ans dans la zone de l’OCDE avaient une sévère association de perte visuelle et auditive en 2000. Le nombre augmente à 1,7 million en 2010 et 2,5 millions en 2030, ce qui fait une augmentation de 25% en 10 ans et de plus de 80% sur toute la période. Les augmentations seront particulièrement fortes aux Etats-Unis, au Canada et en Australie avec 108,120 et 113 pour cent dans les 30 ans suivant l’an 2000.

Afin de faire face au nombre croissant de personnes âgées avec des pertes sensorielles, il faut se concentrer sur l’identification et la rééducation. La règle d’or pour la réussite de la rééducation est d’intervenir le plus tôt possible. Dans tout affection de caractère progressif, comme la plupart des maladies liées à l’âge, il est très important de commencer la rééducation lorsque l’on peut encore utiliser la vision et l’audition résiduelles. Pour cette raison, il est important d’identifier la combinaison sévère de perte visuelle et auditive avant qu’elle ne soit trop sévère. Pour cela, il est important d’établir des examens de dépistage de routine dans des endroits où on peut joindre la plupart des personnes âgées. On dispose actuellement d’un instrument de dépistage. Une liste de contrôle et deux questions supplémentaires suffiront à identifier les cas sévères, et cet instrument a été mis au point à NOVA. 

Kolbein Lyng 

Kolbein Lyng a commencé ses recherches en tant que psychologue étudiant le développement du langage et plus tard il a travaillé avec des personnes ayant des difficultés d’apprentissage. Il a également mis au point et dirigé des programmes d’enseignement de la langue des signes aux enfants sourds-aveugles. 

Depuis le milieu des années 80, il se consacre à la recherche sur le vieillissement.

Son thème principal de recherche est comment et jusqu’à quel point le vieillissement influe sur les processus perceptifs et cognitifs. Dernièrement, il a travaillé à des projets sur l’identification des personnes âgées atteintes de surdicécité acquise, et sur les interventions efficaces qui peuvent améliorer leurs capacités fonctionnelles et leur qualité de vie. 

Pour des informations sur la liste de contrôle ou des questions, vous pouvez joindre Kolbein à : 


NOVA


Munthesgt. 29/31

0260 Oslo


Email : kly@isaf.no 

Apprendre à jouer ou jouer à apprendre ?

Favoriser les modèles de développement du jeu chez les enfants sourds-aveugles 

Dans cet article, Julia Martin Cuerdo, éducatrice pour enfants sourds-aveugles, et Juan José Martinez Gonzalez, psychologue des services sociaux, parlent de leur travail sur l’importance du jeu pour les enfants sourds-aveugles. Tous deux travaillent pour ONCE en Espagne. 

Pourquoi jouer ?

La plupart des enfants, comme nous l’avons tous remarqué, passent une bonne partie de leur temps à jouer. Chaque jeu est prétexte à explorer, manipuler ou créer, toutes choses contribuant à leur développement cognitif. 

Toutefois, nous observons souvent que les enfants sourds-aveugles ne passent pas leur temps à faire ce que font les autres de leur âge : jouer.

Comment pouvons-nous les aider à jouer et à quel point est-ce important de le faire ? 

Dans cet article, notre but est de réfléchir à l’importance de certains résultats de notre travail quotidien à ONCE et de partager les observations que nous faisons dans différentes situations de jeu. 

Les sessions de jeu étaient organisées de manière à fournir :

· du temps pour explorer objets et jouets, pendant lequel l’adulte restait aux côtés de l’enfant, en participant au jeu ;

· du temps libre pour jouer, avec participation non directionnelle de la part de l’adulte ;

· et du temps libre pour jouer, pendant lequel l’enfant jouait seul, avec l’adulte dans les environs, mais ne participant pas.

Dimensions analysées

Les aspects du jeu enregistrés dans nos observations étaient :

· espace

· approche et utilisation des objets et des jouets

· communication et cadres dans lesquels les activités avaient lieu

Utilisation de l’espace

Dans cette dimension, nous considérons les aspects concernant le déplacement et la capacité de l’enfant à entreprendre des mouvements complexes et coordonnés dans l’espace ( mobilité) en relation avec le contenu du jeu.

En général, les enfants sourds-aveugles avaient tendance à faire un usage restreint de l’espace, avec des mouvements inhibés.

Néanmoins, on remarquait certaines différences selon leurs restes visuels et auditifs, qui favorisaient la mobilité et l’organisation spatiale et permettaient un meilleur contrôle de l’espace environnant. 

Les restrictions observées peuvent être considérées comme un comportement d’adaptation pour contrôler l’espace et profiter des aspects ludiques de l’activité. Mais nous devons être attentifs à ces restrictions afin de pouvoir détecter quand elles font partie d’un modèle général de comportement inhibé qui peut totalement bloquer le jeu. 

En général, la tendance à la restriction des mouvements diminuait quand l’enfant était accompagné par un adulte. Dans ces situations, les enfants étaient plus flexibles et leurs mouvements plus expansifs. 

Les objectifs de notre action étaient de fournir aux enfants des ressources qui leur permettraient de contrôler l’espace réservé au jeu, de réduire le niveau d’hyper-surveillance et de développer les attitudes ludiques. 

Approche et utilisation des objets et des jouets

Nous connaissons tous les difficultés d’interaction des enfants sourds-aveugles avec les objets. Pour cette raison, nous nous sommes intéressés à observer comment ces enfants approchaient les objets et quel usage ils en faisaient. 

Les enfants ne faisaient pas l’usage attendu des objets, en général ; leur comportement s’orientait vers le mouvement et la manipulation des objets plutôt qu’à en faire un usage fonctionnel. 

Certains enfants évitaient le contact direct avec les objets, particulièrement les objets nouveaux pour eux. Une autre approche de l’exploration était intrusive, peut-être liée à une prolongation de la phase orale. Dans notre intervention, là, nous devions garder à l’esprit que ces deux attitudes, évitement et intrusion, bloquaient tout opportunité d’acquérir une connaissance adaptée de l’objet. 

Afin de tenter de surmonter la difficulté de reconnaitre les objets inhérente aux enfants, nous avons essayé de :

· promouvoir l’expérience, en cherchant à réduire les effets du handicap sensoriel des enfants ou d’un environnement insuffisamment stimulant.

· apprendre aux enfants à utiliser leur sens du toucher pour une exploration totale et systématique.
Nous avons travaillé systématiquement : en leur demandant de prendre un jouet et en les aidant à explorer et à découvrir ses divers usages. 

Un changement a été observé avec le temps chez la plupart des enfants : d’une part, ils commençaient à comprendre ce que « jeu » voulait dire, et étaient capables de le distinguer de « travail ». Et d’autre part, ils commençaient à exprimer des préférences pour certains objets, en les recherchant au lieu de se contenter de ce qu’ils avaient à portée de main. 

Lorsque le temps qu’un enfant consacrait à une action ou à un objet donnés (en faisant du bruit avec un jouet ou en le bougeant ou le pressant) semblait ne plus être utile – devenant répétitif ou révélant un comportement d’isolement – nous interrompions le jeu et proposions d’autres activités pour encourager l’expérimentation avec l’objet. 

Communication

Le jeu est un cadre idéal pour promouvoir l’interaction et l’expression de l’émotion et de l’intention. 

Nous avons essayé, d’une part, d’évaluer la capacité de l’enfant à profiter de la disponibilité de l’adulte en demandant de l’aide et, d’autre part, d’établir s’ils pouvaient partager leur intérêt pour un objet avec les autres. 

En règle générale, d’abord les enfants soit ne savaient pas, soit trouvaient très difficile de profiter de la présence de l’adulte, ils avaient tendance à avoir des attitudes passives, dépendantes ou faussement indépendantes.  

Le rejet d’un objet était quelque chose que tous les enfants exprimaient très clairement ; mais les expressions de plaisir, les sourires et la vocalisation n’étaient pas aussi évidents chez tous.

Pour être plus efficaces, nous avons essayé d’observer quand leurs demandes répondaient à un réel besoin d’aide et quand elles étaient formulées simplement pour maintenir un contact constant avec l’adulte. Dans ce dernier cas, nous avons pensé qu’il était plus profitable de faire connaître à l’enfant notre présence et notre disponibilité plutôt que d’essayer de répondre à chacune de ses demandes spécifiques, car cela pouvait encore plus l’éloigner du jeu. En bref, nous avons cherché à ce que les enfants apprennent à faire un usage adéquat de l’adulte disponible et à les encourager à utiliser leurs propres ressources pour répondre à certains de leurs besoins. 

Dans la plupart des cas, on observait que le contact avec l’adulte était principalement physique. Certains enfants exigeaient l’attention de l’adulte pas seulement pour demander de l’aide, mais pour lui montrer un objet et partager leur intérêt. 

Décors de jeu

Les décors de jeu que nous utilisions étaient une table et un tapis, les deux dans la salle de classe. Nous avons essayé de déterminer si chaque enfant avait une préférence pour un espace ou un autre et si son attitude envers les objets et son comportement de jeu était le même ou était différent, selon l’endroit où il avait lieu. 

Dans le jeu faisant appel à des aliments, de petits jeux de construction, des poupées etc., les enfants étaient plus actifs à la table, où ils contrôlaient mieux l’espace et se sentaient plus en sécurité. Les enfants ayant une certaine capacité de décision et plus indépendants dans leurs mouvements prenaient les jouets et les déplaçaient d’un décor à l’autre. 

Lorsque le jeu faisait appel à de grands jeux de construction, tous les enfants acceptaient le tapis comme terrain de jeu et aucun n’essayait de se déplacer vers la table. 

Dans les jeux de rôle, comme le docteur, le coiffeur etc., les enfants préféraient s’asseoir à la table ou être debout. Lorsqu’ils étaient sur le tapis, ils étaient plus passifs, attendant généralement que l’adulte prenne l’initiative. 

Notre intention initiale était d’aider les enfants à jouer tout seuls, ce qu’ils ne faisaient pas, mais puisqu’ils étaient en classe avec un groupe de camarades d’école, nous avons aussi essayé de créer des situations de jeu de groupe. Ceci était plus facile dans des jeux impliquant du mouvement, car ils paraissaient tous aimer ce genre d’activité et étaient plus motivés pour participer. 

Nos résultats

Les enfants sourds-aveugles ne sont pas seulement capables de jouer, ils en ont besoin. Malgré les difficultés, nous devons nous rappeler que le jeu est une occasion, comme pour n’importe quel enfant, de s’amuser et d’exprimer leurs émotions. Il contribue aussi au développement de la pensée symbolique. 

C’est à nous les adultes de trouver le bon équilibre en leur offrant l’aide dont ils ont besoin sans empiéter sur leur indépendance et leur développement. Et cela ne peut se faire que dans un environnement chaud et stimulant qui respecte en même temps le processus de développement de l’enfant. 

Pour toutes ces raisons, nous croyons que les programmes éducatifs devraient prêter une attention spéciale à ces activités depuis le début, car qu’y-a-t’il de mieux qu’apprendre à jouer ou jouer à apprendre ? 

Email : jmartin.cuerdo@terra.es 



ACTAS de la IV Conferencia estatal de personas sordociegas

Actes de la 4e conférence des sourds-aveugles qui s’est tenue en Espagne en juillet 2001, représentant 12 ans de travail acharné durant lesquels la reconnaissance des besoins des sourds-aveugles a progressé, grâce aux efforts des sourds-aveugles eux-mêmes.

Le rapport, de présentation claire et attrayante, est en Espagnol. Il comporte des interventions sur tout une gamme de points importants, ce que signifie être sourd-aveugle, vivre avec la surdicécité et surmonter les barrières pour la communication. 

C’est une collaboration entre Asocide et Once. 

Développement personnel et sexuel

Une partie cruciale de la vie pour les jeunes sourds-aveugles
 et leurs familles

... Imaginez que vous êtes en vacances en famille sur la plage, et que soudain votre fils commence à vous faire des avances sexuelles déplacées à vous, sa mère. Horreur, dégoût, nausée, inquiétude, déception et surtout chagrin vous submergent.... la tristesse et l’incrédulité prennent le dessus. Le fils, ignorant des conventions sociales et incapable de canaliser ses désirs et besoins sexuels, se tourne vers sa mère, qui l’a mis au monde, pour qu’elle l’aide à y faire face. Est-ce un cas de complexe d’Oedipe ou sont-ce des problèmes de développement personnel et social ?....

Par cet article, une mère qui préfère rester anonyme, et que nous appellerons Didi, nous fait partager un dilemme intensément personnel.

Mon fils Jack a 26 ans et a un syndrome de rubéole congénitale. Il est né par césarienne et a immédiatement été mis en couveuse à cause d’un ductus botalli. il y est resté deux mois et demi avant d’être opéré du coeur pour corriger ce problème. Pour les parents et l’enfant, cette période s’est caractérisée par l’esprit combatif de notre famille. D’une part, la peine, d’autre part, se battre pour la survie de notre enfant. Ce fut une période de grande tension : Jack avait des problèmes d’alimentation et à cette époque, il a eu quatre opérations de la cataracte et une du glaucome. 

Pour nous, parents, ce fut une période où nous étions résolument déterminés à apprendre à Jack à maîtriser la motricité générale et fine et à l’inscrire dans une école locale pour les sourds où il a été refusé. 

Bientôt Jack est allé dans un internat en Europe, spécialisé dans la surdicécité, laissant ses parents et son frère aîné sur un autre continent. Malgré les opérations citées, Jack avait toujours un handicap visuel, y compris une rétine endommagée, ce qui faisait qu’il lui était difficile de bien voir en plein soleil et à l’ombre. Il était complètement sourd avec des difficultés d’apprentissage et même un comportement à tendance autistique, mais néanmoins il a été accueilli avec amour à l’école où on lui a appris à communiquer. 

Le grand calendrier de communication avec les dessins commençait à l’aider à donner un sens à sa vie et, pendant cette période, il absorbait rapidement les informations sur le monde qui l’entourait. 

Lorsqu’il est arrivé à la puberté, il a connu une période d’énormes changements physiques. C’est alors que des rapports sur Jack ont commencé à arriver de l’école. Il avait parfois des comportements sexuels déplacés. A la maison, nous avons géré ce comportement en encourageant Jack à comprendre la différence entre les domaines publics et privés de sa vie. De cette façon, il pouvait avoir un peu d’intimité dans sa chambre sans choquer les autres. Dans cette période, on lui a aussi prescrit un médicament contre ses sautes d’humeur et ses comportements compulsifs. 

Depuis qu’il a 18 ans et jusqu’à maintenant, nous avons été constamment préoccupés par le comportement sexuel de Jack. Cela a été un grand stress pour la famille et pour l’équipe éducative du foyer – personne n’étant capable de résoudre le problème. Les difficultés de contrôle de son comportement ont conduit, pendant cette période, à lui administrer à la fois du Lithium et du Prozac. 

Mes angoisses

Après l’incident mentionné en introduction, je n’ai plus jamais embrassé ou câliné Jack, par peur que cette scène ne se répète. Le contact physique a été limité exprès. Lorsque je l’emmène à sa chambre le soir, je lui fais juste un signe de loin pour dire bonne nuit. Cela ne me semble pas naturel d’être distante. Garder ses distances rend la relation plus froide et nous éloigne l’un de l’autre. Ceci est accru du fait que maintenant nous ne voyons Jack que pendant un mois l’été. 

Réflexions sur le sujet

Le lieu de vie de Jack est d’un haut niveau. L’éducation, les méthodes de communication, les loisirs, la recherche scientifique, le personnel, les professionnels et tout le reste sont formidables.

Avant le passage à l’âge adulte à 18 ans, les parents reçoivent toutes sortes de conseils économiques et juridiques, mais l’un des domaines qui cause le plus de difficulté est celui du développement sexuel et de ses conséquences émotionnelles et sociales.

Il me vient à l’esprit les idées et questions suivantes :

· La sexualité fait partie de la vie et du développement total de l’homme et, à ce titre, le développement sexuel personnel devrait faire partie du programme éducatif pour tous y compris les sourds-aveugles. 

· En proposant le droit à « l’auto-détermination » nous ne devrions pas seulement souligner le mot « auto » et le développement du « moi », mais aussi insister sur le fait que le moi sexuel doit aussi être développé.

· Si détermination signifie avoir le contrôle, le pouvoir et la capacité de prendre ses décisions soi-même, alors cela veut dire la même chose pour Jack en ce qui concerne ses besoins sexuels.

· Administrer des médicaments comme le Prozac ou le Lithium peut en apparence supprimer ou canaliser les comportements sexuels inacceptables, mais est-ce que cela résout réellement les « problèmes sexuels ». Avant de prescrire ces médicaments, il faudrait faire beaucoup de recherches.

· Qu’a-t-on appris au cours des années sur la sexualité des adolescents rubéoliques ? et s ‘il y a eu des recherches, les parents ont-ils été informés du résultat ?

Je pourrais continuer à formuler beaucoup de questions, mais je ne suis pas une spécialiste. Néanmoins, j’aimerais faire quelques recommandations.

1
ce serait bien de parler avec franchise du sujet «  sexualité et personnes handicapées ».

2 il est nécessaire que les éducateurs et les professionnels avertissent les parents de ce qui les attend quand leur enfant plurihandicapé arrive à la puberté.

3 les professionnels devraient indiquer les livres et articles existants sur la sexualité concernant cet enfant particulier.

4 durant les conférences, les parents devraient avoir l’occasion d’échanger des idées sur leurs expériences concernant la sexualité de leur enfant.

5 dans les journaux publiés par et pour les sourds et/ou les sourds-aveugles, il devrait y avoir des articles sur la sexualité.

6 toutes les institutions pour sourds-aveugles devraient embaucher un conseiller en hygiène sexuelle et développement de la sexualité.

7 les parents devraient être impliqués dans le développement sexuel personnel à partir des 10 ans de l’enfant pour participer à son éducation sexueklle. 

Je souhaiterais que le thème de la sexualité devienne un sujet auquel s’intéressent tous ceux qui travaillent avec des jeunes sourds-aveugles et les élèvent. Cela permettrait de garantir que les questions de sexualité soient incluses dans le développement de la personnalité.

Développement de l’identité

Dans cet article, Jan Jakes expose son point de vue en tant que sourd-aveugle.

Cet article propose quelques points de départ philosophiques, servant de base à la préparation et à l’enseignement d’un cours d’un semestre : « la personne sourde-aveugle », dans le programme d’études de Pédagogie spécialisée à l’université Charles de Prague. Le cours a été préparé et dispensé/co-dispensé par l’auteur et créé par BORIS Titzi, professeur dans ce même département. Chaque année, environ 60 étudiants se spécialisant en Pédagogie/Education spécialisée et Psychologie suivent ce cours. 

La surdicécité a une influence importante sur l’identité de l’être humain. Son effet sur les possibilités de réalisation de soi est indéniable. Toutefois, cela ne signifie pas qu’une personne sourde-aveugle soit dispensée du devoir humain de développer son identité et de se réaliser. 

Nous vivons dans une communauté dont les membres se parlent, s’éduquent, coopèrent à un travail commun, s’acceptent les uns les autres en tant qu’êtres humains, et, peut-être à cause de cela, se pressent les uns les autres de réaliser leurs espoirs et leurs idées pour l’avenir. Les sourds-aveugles font aussi partie de ce réseau de relations et donc de la communauté. Non seulement ils reçoivent, mais ils apportent des stimuli pour développer et réaliser l’humanité. Ils prennent part à ce qui a été exprimé par ces mots de Martin Buber : «  Les gens se donnent la nourriture céleste d’être eux-mêmes ».

La surdicécité ne peut pas et ne doit pas être une raison de résignation. Elle doit servir de challenge pour stimuler un intense développement de toutes les relations humaines. Ce challenge est souvent considéré comme tel uniquement pour l’entourage de la personne sourde-aveugle. C’est moins fréquent qu’il le soit pour les sourds-aveugles eux-mêmes. 

Ce n’est qu’en acceptant le challenge d’agir librement et ainsi de participer au développement de leur propre humanité que les sourds-aveugles ont une chance de devenir des membres positifs de la communauté humaine tout entière. Une personne, spécialement une personne sourde-aveugle, n’est pas une unité indépendante, reposant sur elle-même, mais c’est quelque chose qui se forme par ses relations aux autres. Une personne n’existe pas en soi: nous ne nous trouvons nous-mêmes qu’avec l’aide des autres. Un être humain ne devient pas une personne en comprenant quelque chose mais en comprenant les autres et en étant compris par eux. Je m’adresse directement à vous tous – lecteurs de la revue de DbI – vous êtes ceux dont je parle !

Un être humain devient une personne en réalisant sa propre identité. C’est un point important pour la personne sourde-aveugle car ce processus se fait dans les interactions avec les autres et avec leur entourage et il est considérablement compliqué par les barrières à la communication et à l’information causées par la surdicécité. Cependant, c’est un problème dont la solution se trouve entièrement chez les sourds-aveugles eux-mêmes. Le rôle des experts n’est qu’un rôle de soutien, quoique irremplaçable , car ils peuvent fournir divers services de qualité, par exemple aide psychologique efficace, toutes sortes de services de qualité, et des aides pratiques modernes. 

Les êtres humains développent leur identité sur la base de leur relation au monde, à eux-mêmes, et aux autres. C’est pourquoi la réponse à la question « qui suis-je ? » se compose des trois parties suivantes par lesquelles l’individu se définit par rapport à son environnement. 

a
Son propre corps

· il réalise qu’il est unique, indépendant et original dans son corps

· il s’identifie en tant qu’être vivant physique (biologique).

b
Son propre psychisme

· il réalise que son propre psychisme aussi est unique, indépendant et original ;

· il s’identifie en tant qu’esprit humain individuel libre ;

c
Relations personnelles auxquelles il participe et sa part dans la coopération humaine
· il forme sa relation aux autres – (oui, vous !)

· il se définit en tant que personne libre parmi d’autres. 

L’élément fondamental de l’identité de la personne sourde-aveugle est probablement la surdicécité elle-même. ( Je base cette hypothèse sur l’opinion qu’un tel handicap de la perception à distance influe sur le processus de communication – comprendre et se faire comprendre- à un point tel que les autres caractéristiques fondamentales de la personnalité d’une personne sourde-aveugle peuvent être masquées. ) Cela est peut-être plus évident si nous examinons la définition suivante de la surdicécité :

La surdicécité est un handicap unique causé par une combinaison d’altérations graves de l’ouie et de la vue. Elle entraîne pour la personne sourde-aveugle des problèmes à la fois sociaux et psychologiques et se manifeste dans toutes les situations ordinaires de la vie quotidienne. C’est un handicap autonome se distinguant par la nécessité d’une approche individuelle et spécifique à la fois pour l’éducation et pour la réadapatation sociale. 

Les personnes présentant ce handicap forment un groupe hétérogène, où l’étendue du handicap pour chaque individu dépend non seulement du degré de l’atteinte, mais aussi du moment de son apparition et de sa durée. 1
La surdicécité représente une sérieuse gêne dans le développement naturel d’un être humain. Par conséquent les attributs qui caractérisent cette réalité sont perçus comme indésirables et comme des éléments négatifs de l’identité. Cela ne se limite pas seulement aux handicaps visuels et auditifs, cela concerne aussi les difficultés de mobilité et de communication, l’isolement psychologique et social, le risque de sous développement mental et social et la l’importante dépendance des autres dans un certain nombre d’activités. 

Une des conséquences naturelles de la surdicécité est la réaction qu’elle provoque – en particulier, la réaction des sourds-aveugles eux-mêmes. S’ils font un effort pour se réconcilier activement avec la surdicécité, ils peuvent être une force pour améliorer la vie des sourds-aveugles. Ceci s’applique à la canne rouge et blanche, qui n’est pas seulement une aide utile, mais qui est aussi symbolique. Elle représente des attitudes positives, une compétence sociale, des moyens de communication spécifiques et un engagement dans une coopération générale avec la vie. 

Si les sourds-aveugles développent les éléments positifs de leur propre identité, ceux-ci peuvent représenter leur réalisation. Cette réalisation de soi fait partie de la nature humaine . Elle va des besoins biologiques et sensoriels à la réalisation de l’humanité. En d’autres termes, en partant de la réalisation de soi-même, il est possible d’arriver à la réalisation pour les autres. Ce n’est que lorsque l’être humain recherche la réalisation des autres qu’il a une véritable identité pour lui-même. 

1 La définition que je prends est une version modifiée dans la formulation proposée par B.Titzi en 2001 de la définition formulée à l’origine par V.Husakova en 1993 dans sa thèse soutenue devant la Faculté de philosophie de l’université Charles à Prague. Voir aussi son article dans Specialni Pedogogika, 1997, n°2.

Email : jajakes@volny.cz
LA SURDICECITE A L’AVENIR

Rapport canadien sur les causes de surdicécité

Résumé du rapport (ISBN 0-921434-18-9 )

Stan Munroe

50 organismes dans tout le Canada ont pris part à la recherche des personnes atteintes de surdicécité pour participer à cette étude.

. 777 personnes ont été volontaires pour faire partie du Recensement, 370 hommes et 407 femmes. La personne la plus âgée est née en janvier 1900, la plus jeune en juin 1998. 20 personnes, soit 2,6% de l’échantillon, étaient d’âge préscolaire ; 121, soit 15,7%, étaient d’âge scolaire ; 463 soit 60,1%, avaient entre 22 et 64 ans, et 166 , soit 21,6%, avaient plus de 65 ans. 

. La grande majorité (86,4%) de ces individus avaient déjà été identifiés comme ayant ce handicap et recevaient un service quelconque d’un organisme. 

. Dans l’échantillon de 777 individus, 44,7% des sondés avaient une surdicécité congénitale, et 55,3%ont dit avoir une surdicécité acquise. 

.  Les causes de surdicécité de tous les sondés sont résumées dans les catégories suivantes :

· maladie rare héréditaire (35%)

· infection intra-utérine (19,5%)

· atteinte cérébrale congénitale (8%)

· vieillissement (8%)

· anomalies chromosomiques non héréditaires (6,5%)

· infections post natales/ de la petite enfance (5,4%)

· atteinte cérébrale acquise (5,2%)

· prématurité (3,6%) ; - affections métaboliques  (2,7%)

· traumatisme à la naissance (2,3%)

· maladies sexuellement transmissibles (1%)

· autres (2,5%)

. Le syndrome d’Usher et le syndrome de la rubéole congénitale sont les principales causes de surdicécité citées, et représentent respectivement 29,9% et 18,7%.

. 55% des sondés ont dit recevoir les services d’un intervenant.

. Presque 26% ont dit avoir reçu une forme d’enseignement. Un peu plus de 19% des sondés sont actuellement dans un programme d’éducation.

. 81 personnes soit 10,4% du total des sondés ont indiqué qu’ils travaillaient. 51 travaillent dans le secteur concurrentiel et 30 dans le secteur protégé. La majorité (74,5%) de ceux du secteur concurrentiel ont une surdicécité acquise ; la majorité (86,7%) de ceux du secteur protégé ont une surdicécité congénitale.

. Les personnes ayant une surdicécité acquise ont tendance à avoir un taux plus élevé d’utilisation de modes de communication tels que écriture, langue des signes (ASL et Anglais signé), dactylologie et parole, que ceux ayant une surdicécité congénitale. 

. La façon de vivre des sondés était indiquée comme suit : vit seul (34,3%) ; vit avec sa famille de naissance (23,3%) ; vit dans un établissement de la Province (15,5%) ; vit dans un établissement de vie subventionné (8,6%) ; vit en maison de retraite (8,5%) ; vit en établissement de vie surveillé (5,5%) ; vit avec ses parents adoptifs ou en famille d’accueil (3,7%), et vit en maison de santé (0,6%).

. Parmi les sondés nés avant 1980, 72% ont donné comme état civil célibataires, 18% mariés, 9% veufs et 1% divorcés.

. Le taux de surdicécité au Canada peut être estimé à 10 à 15 pour 100.000, soit une population de 3100 à 4650 personnes. 

. Les résultats de ce rapport montrent des distinctions significatives entre la surdicécité congénitale et acquise dans presque toutes les catégories où les comparaisons ont pu être faites. En outre, il y a une grande différence : l’écart important entre les deux groupes en termes de type et d’étendue des services à la disposition de chacun. 

Des exemplaires de ce rapport sont disponibles en Français ou en Anglais pour 20 dollars. S’adresser à cdbra.net@sympatico.ca 

La conférence européenne aux Pays-Bas – juillet 2001

vue par Colin Bennett

Le soleil couchant rougeoyait alors que je me rendais à la gare routière de Brighton le 23 juillet 2001. Je savais que la mer miroitait, mais la lumière était trop éblouissante pour que je puisse la voir. J’ai un Usher type2.

J’étais en route pour la 5e Conférence européenne sur les sourds-aveugles qui devait se tenir à Noordwijkerhout près de La Haye aux Pays-Bas du 24 au 29 juillet 2001. Ce n’était pas un jour pour voyager. La fille du guichet m’avait dit de prévoir beaucoup de temps pour aller jusqu’à Victoria Station à Londres, et j’avais un couple d’heures pour visiter ce relais international avant d’attraper le bus d’Eurolines pour La Haye. 

Nous avons eu une mer d’huile pour la traversée de Douvres à Calais. J’étais heureux que le bateau soit bien éclairé, mais je me suis assis au bar près de l’escalier vert, prêt à descendre sur le pont E. Je ne me sens pas sûr de moi si je dois chercher lorsqu’il faut que je monte dans le bus à une heure précise. Comme toujours, j’ai noté l’immatriculation du bus au cas où je m’égarerais ! C’est le genre de choses que l’on fait quand on a une vision réduite. 

Lorsque nous avons accosté, j’ai trouvé le chauffeur, Rob de Dordecht, qui attendait au pied de l’escalier. C’était son 453e voyage, donc je pense qu’il connaissait le truc ! Il était environ 4h30 du matin et nous étions entre Rotterdam et La Haye. Je regardais vers l’est, attendant le lever du soleil. Il ne voulut pas se lever sur commande naturellement, et lorsque nous sommes arrivés à l’arrêt au-dessus de la gare de La Haye, il n’y avait qu’une lueur dans le ciel. Le car est parti et je me suis retrouvé dans une grande gare routière sans personne. J’avais deux heures pour trouver l’arrêt du bus pour le Golden Tulip Hotel à Noorwijkerhout où la conférence avait lieu. Je ne pouvais pas faire grand’chose avant le lever du soleil. Enfin, il s’est levé et un peu après 7h le bus est arrivé. Il est parti vite, style hollandais, et je me suis endormi. Je me suis réveillé une heure plus tard et, juste à temps, je me suis rendu compte que j’étais arrivé. 

C’était un magnifique matin d’été. J’ai marché quelques centaines de mètres et je me suis retrouvé au Golden Tulip Hotel. Une des réceptionnistes toujours souriantes m’a montré où poser ma valise. Après une rapide toilette, je me sentais en pleine forme. J’étais à la recherche d’un petit déjeuner quand deux voix joyeuses m’ont interpellé. Elles appartenaient à deux personnes de Sense. Elles m’ont emmené à la salle du petit déjeuner, où a commencé mon histoire d’amour de six jours avec cet endroit. Dans les jours à venir, tous les matins à 7h, j’allais venir m’asseoir à la fenêtre et entamer un long breakfast. Chaque matin, j’allais découvrir quelque chose de nouveau : un jour le yaourt, l’autre jour les fruits. C’était très excitant. Le monde venait à moi, et j’ai rencontré beaucoup de gens comme ça. 

Le premier jour, nous avons tous commencé à trouver nos marques. J’ai découvert le père Noël en civil, qui s’est avéré être Jan van Dijk. Nous nous sommes assurés ensemble que la boucle à induction de la salle de conférence principale marchait bien. 

L’un des plaisirs de la Conférence était la bonne qualité des boucles dans les différentes salles où se tenaient les manifestations. On m’a demandé de tester toutes les boucles à induction. Pour me récompenser de cette tâche ardue, j’ai eu une super chemise que je porte jour et nuit depuis. La Conférence se composait d’une série de conférences plénières et d’un grand nombre d’ateliers parallèles, parmi lesquels il fallait choisir, ce qui n’était pas toujours facile !

J’ai trouvé les conférences plénières intéressantes pour la plupart, bien que certaines aient un peu manqué de naturel à mon goût. 

Je trouvais toujours un atelier qui m’intéressait. Ce que j’ai préféré dans les plénières et les ateliers, c’est les descriptions des expériences réelles dans les différents pays. Je pense que les ateliers où les présentateurs lisaient simplement un compte-rendu, sans prévoir de temps pour les questions, ont eu moins de succès. 

Si j’avais eu l’occasion de participer au planning, j’aurais proposé le sujet de la technologie pour aider les gens ayant des déficits sensoriels. Personnellement, j’aurais aussi aimé qu’il y ait une conférence plénière expliquant l’impressionnant système d’écoles etc. pour les personnes handicapées aux Pays-Bas. 

La Conférence a été une grande réussite et je l’ai énormément appréciée. L’hébergement était de premier ordre et la nourriture superbe. L’organisation était excellente et le personnel, de l’hôtel comme de la conférence, toujours de bonne volonté. Nos hôtes hollandais ont fait un merveilleux travail. 

Pour ma part, j’ai été plus que gâté en ayant les services d’interprètes très compétents de l’école des signes d’Utrecht. 

Le point culminant a été le dîner dansant le samedi soir , qui a été une grande réussite. Je pense que nous étions tous tristes lorsque la Conférence s’est terminée le lendemain. Je ne voulais tout simplement pas rentrer à la maison !

Prix Helen Keller 2002

Le 5e prix artistique Helen Keller de Sense Ecosse a été lancé par le Sous-Ministre écossais aux Sports, aux Arts et à la Culture, Allan Wilson, le 12 novembre 2001 au People’s Palace de Glasgow. Le lancement international avait eu lieu à la Conférence européenne sur les sourds-aveugles aux Pays-Bas en juillet. 

Sense Ecosse a créé ce prix artistique pour montrer la valeur de tous les individus quelque soit leur handicap. 

Qu’est-ce que le prix Helen Keller ? 

La militante américaine Helen Keller reste la sourde-aveugle la plus célèbre du monde. Au cours d’une tournée de conférences en Ecosse en 1933, elle a fait la vente aux enchères d’un boeuf et créé un fond pour les sourds-aveugles avec le produit de la vente. En 1989 le fond a été transféré à Sense Ecosse qui a transformé le prix en compétition artistique multimédia et lancé le premier prix artistique sur le thème de la surdicécité. Sense Ecosse remet le prix Helen Keller tous les 2 ans. 

Le prix est attribué à la plus stimulante des oeuvres présentées sur n’importe quel support artistique  sur le sujet de la surdicécité et est ouvert aux artistes professionnels et amateurs, et aux artistes handicapés et non handicapés. D’autres mentions peuvent être attribuées à la discrétion du jury. Les inscriptions sont acceptées sous n’importe quelle forme : imprimé, braille, cassette audio, vidéocassette, photographie, peinture, sculpture, musique ou tout autre support. Les inscriptions de personnes ayant un double handicap sensoriel sont spécialement les bienvenues. 

Le gagnant recevra un trophée et un premier prix de 1000 Livres. Il y a deux autres prix de 200 Livres pour les oeuvres recevant une mention spéciale du jury. Le prix Helen Keller 2002 est généreusement subventionné par Barclays. 

Pour plus d’informations, voir le site Helen Keller : www.helenkelleraward.com
Patricia McGowan, Responsable du développement des arts, Sense Scotland

Email : arts@sensescotland.org.uk 

CONFERENCES

(Danemark)

Exposition au langage des sourds-aveugles congénitaux

Stage international du 23 au 27 octobre 2002
Première annonce

Stage international

Au programme de 2002, le NUD (centre de formation nordique) a un stage de formation à la co-construction de la signification.  Exposition des sourds-aveugles congénitaux au langage/à des éléments du langage

Cible

Ce stage est destiné au personnel clé travaillant avec des sourds-aveugles congénitaux, comme le personnel assurant des fonctions de direction et de coordination.

Objectif

L’objectif du stage est d’apporter aux participants de meilleures connaissances sur la façon de contribuer au développement de la communication chez les sourds-aveugles congénitaux.

Le stage sera centré sur les connaissances actuelles des processus de création de signification de base qui sont actifs pendant toutes les phases du développement de la communication. Ces processus créatifs (génératifs) cognitifs de base se mêlent à la pratique dialogique pour créer un sens partagé, des vocabulaires partagés et des discours narratifs partagés. 

L’introduction de la pratique linguistique de la culture sera également étudiée. Les caractéristiques dominantes identifiées de l’exposition au langage seront abordées et discutées pour différents groupes de sourds-aveugles. 

Un modèle des différents niveaux logiques dans la communication, pouvant être utilisé comme outil d’analyse, sera présenté. Le modèle sera présenté et utilisé en pratique pour analyser les cassettes vidéo des participants, et les suggestions d’intervention seront discutées. 

La pertinence par rapport à la situation de travail des participants est garantie par une analyse basée sur une vidéo des cas qui les concernent. 

Lieu

Le stage aura lieu au NUD (Centre de formation nordique du personnel des services pour sourds-aveugles) à Dronninglund au Danemark du 23 au 27 octobre 2002.

Interprétation

La langue de travail sera l’Anglais. Le NUD peut fournir un équipement pour l’interprétation simultanée aux participants qui doivent amener leurs interprètes. 

Autres stages du NUD en 2002

13-17 février

Stage sur l’exercice physique et la conscience du corps chez les personnes ayant une surdicécité acquise.

3-22 mars

Cours de base sur les personnes ayant une surdicécité congénitale

7-19 avril et 15-27 septembre

Cours de base sur les personnes ayant une surdicécité acquise

1er-5 mai

Stage de formation sur les implants cochléaires chez les personnes devenant ou devenues sourdes-aveugles.

29 août-1er septembre

Conférence spécialisée sur « Sensation, perception et construction de la signification chez les personnes sourdes-aveugles congénitales »

5-9 octobre

Conférence sur « l’adaptation de la situation scolaire aux enfants qui deviennent sourds-aveugles »

27 novembre-1er décembre

Stage de formation sur « Environnements et activités pour une vie constructive pour les adultes sourds-aveugles congénitaux dans les appartements et ateliers protégés »

NOUVELLES DES RESEAUX

Réseau CHARGE

David Levey a une cause de réjouissance. Un nouveau projet est en cours avec une collaboration entre le réseau CHARGE et le réseau européen sur le syndrome d’Usher (EUSN). Ce projet de 18 mois est financé par l’Union européenne et porte le nom de CAUSE ( pour CHARGE et Syndrome d’Usher en Europe).

Le projet s’est créé lorsque les deux réseaux se sont adressés indépendamment à Sense international pour qu’on les aide à trouver des sources de financement. Sense international a suggéré une collaboration entre les deux réseaux pour avoir plus de chances, ce qui nous a amenés là aujourd’hui. Merci à Richard Hawkes, Directeur de Sense International, et à son équipe pour le travail qu’ils ont fourni pour atteindre ce résultat. 

Le projet est transnational et les organisations suivantes en font partie :

CRESAM, France

Retina France, France

Blindeninstitutsttiftung, Allemagne

Fighting Blindness, Irlande

Lega del Filo d’Oro, Italie

ONCE, Espagne

Sense, Royaume-Uni

Je coordonne le projet et Marylin Kilsby (Coordinatrice d’EUSN) représentera Sense au comité transnational.

Les deux réseaux ont beaucoup de choses en commun, par exemple :

· faire connaître leur syndrome particulier

· développer les contacts internationaux, en particulier avec les personnes atteintes des syndromes et leurs familles.

Parmi les objectifs du projet :

· Une enquête couvrant les informations existantes et la nature/l’étendue des services existants dans les pays partenaires concernant les deux maladies

· La production d’informations traduites dans les langues partenaires pour développer la connaissance des deux maladies.

· Une conférence commune sur CHARGE et Usher qui se tiendra au Royaume-Uni en janvier 2003.

Ce projet est une excellente opportunité pour les deux réseaux de développer la connaissance de CHARGE et Usher en Europe. Cela permettra de nous mettre en contact avec plus de professionnels et de sources potentielles de financement pour l’avenir, ainsi que d’établir des liens solides entre les personnes concernées par deux des principales causes de surdicécité. 

David Levey

Coordinateur Réseau CHARGE

Coordinateur Projet CAUSE

levey2000@cs.com 

Réseau surdicécité acquise

Compte-rendu de la réunion aux Pays-Bas

Lors de la préparation de la matinée du réseau surdicécité acquise, il a été décidé de faire un vrai travail en réseau sur les problèmes communs. Pour cette raison, la réunion a commencé en demandant aux participants d’identifier des domaines d’intérêt qui constitueraient les sujets des discussions de groupe. Plusieurs thèmes communs ont émergé qui ont été discutés ensuite :

1
 Groupe personnes âgées

2
 Recherche et définitions

3 Formation du personnel

4 Développement des services

1 Groupe personnes âgées :

Un domaine d’un intérêt particulier était les systèmes de communication pour les personnes âgées qui n’emploient pas la langue des signes, et comment développer des systèmes pour les couples et les familles. Le groupe a demandé que ce sujet soit examiné au prochain Séminaire sur la surdicécité acquise en Suisse (Zurich) en automne 2002.

Le groupe a aussi parlé de la façon de rompre l’isolement et d’avoir une meilleure coopération avec les autres spécialistes. Nous avons ensuite échangé des informations sur les personnes à contacter au Danemark.

2 Recherche et définitions :

Ce groupe a parlé des définitions et a conclu qu’il n’était peut-être pas possible ni nécessaire d’avoir une définition précise. Toutefois, ils pensaient qu’il était important qu’il y ait des outils communs qui puissent aider à l’identification des surdicécités acquises, particulièrement chez les personnes âgées. 

Le groupe a parlé du manque de matériel sur la surdicécité acquise et a convenu que les collègues devraient essayer de faire publier plus de matériels de recherche et de pratique, de préférence en Anglais pour qu’ils soient plus largement accessibles. Nous devrions aussi commencer à évaluer les méthodes dans le domaine de la surdicécité acquise et rassembler les données. Le groupe a reconnu que cela posait des problèmes dont la fiabilité et la validité des données obtenues d’après des déclarations personnelles et si les mesures devaient être générales ou spécifiques.

3 Formation du personnel :

Le groupe a parlé des divers modèles de formation utilisés en Europe, et de comment mettre une formation à la disposition de non spécialistes au niveau local. Au cours de la discussion, il est apparu évident qu’il existait du matériel qui pouvait servir à des collègues dans d’autres pays, mais les gens ne le savaient pas. Ceci a entraîné une discussion sur comment faire que le réseau travaille réellement pour les gens. Le groupe a fait la suggestion suivante : qu’un coordinateur soit nommé, dont le travail serait de mettre à disposition les informations et de nous permettre de les partager. Cela devrait être financé et avoir les ressources nécessaires. 

4 Développement de services :

Deux perspectives pour le groupe :

a
 Le Canada, où peu de choses existent

b
 Les pays scandinaves, où les services sont mieux développés

Ils ont partagé leurs expériences et discuté de la manière d’atteindre les personnels dans les localités qui sont vitaux dans la vie des personnes sourdes-aveugles. Ces personnels ont besoin de formation et d’informations. 

Le groupe souhaite établir un échange d’informations, de recherches et de matériels par le réseau. 

Après le travail de groupe, il y a eu une discussion générale sur la façon d’utiliser les réunions et séminaires de réseau à venir. Les participants pensaient que des discussions plus en détails seraient nécessaires. Certains voulaient avoir l’opportunité d’explorer les sujets en profondeur et de partager leurs expériences de manière plus structurée afin de développer méthodes et expertise. D’autres pensaient que le travail de groupe était très efficace et étaient satisfaits de l’opportunité de discuter des problèmes. Il a été suggéré qu’un site web soit créé avec un responsable désigné pour le maintenir à jour. 

A la fin, la conclusion a été que beaucoup des sujets évoqués durant la matinée étaient des sujets potentiels pour le prochain séminaire en Suisse en 2002. Ce séminaire sera très important pour le développement du réseau sur la surdicécité acquise. 

Liz Duncan et Anneke Balder

Compte-rendu du Réseau Développement du Personnel

Le groupe de personnes qui a formé l’unité EUCO ces dernières années a convenu, après une longue discussion, de dissoudre l’unité sous sa forme actuelle afin de permettre la formation de réseaux autour de centres d’intérêts spécifiques. La compétence de l’unité EUCO s’était avérée trop large et diverse pour être réalisable. Les membres de l’EUCO ont été heureux d’y participer et pensent que les réalisations de l’EUCO au fil des ans doivent être saluées. Les débats des conférences précédentes à Osimo et les rapports sur les séminaires méritent toujours d’être étudiés. Il faut aussi remercier le NUD et l’Institut voor Doven d’avoir soutenu financièrement et administrativement l’unité pendant les 6 dernières années. Merci aussi aux collègues de Pologne, Espagne et Hollande qui ont accueilli des réunions et tout spécialement à Krista au NUD et Lieke à IvD pour leur organisation et leur administration méticuleuses et efficaces.

Cette initiative a été discutée au cours de la matinée des réseaux à la 5e Conférence sur la surdicécité. En outre, Inger et Virginia ont présenté une information sur certaines activités de développement du personnel dans les pays nordiques et au Royaume-Uni, pour donner des idées. 

Les personnes présentes ont ensuite été invitées à lancer une nouvelle phase de travail en réseau sur le développement du personnel. Le sujet du développement du personnel est très vaste et nous avons convenu d’encourager la formation de sous-groupes, centrés sur différents intérêts.

Le résultat a été que 4 groupes se sont immédiatement formés pour travailler en réseau et partager informations, idées et problèmes. Les domaines de travail en réseau sont :

· développement de la pratique des personnels – à l’aide de techniques comme la supervision de la pratique, le tutorat dans le travail et autres méthodes de soutien qui permettent de conserver et de développer les compétences de pratique chez tous les personnels ;

· formation pour les personnels nouveaux et inexpérimentés du secteur social au cours de leur première année de travail. Ceci principalement pour des personnes sans expérience professionnelle et travaillant avec des adultes sourds-aveugles congénitaux ;

· normes de services et comment établir un cadre de formation couvrant tous les aspects du travail avec les sourds-aveugles ;

· technologie dans le développement des personnels et méthodes d’apprentissage comme visioconférences, e-groupes, etc., qui résoudraient certains des problèmes de distance dans le domaine des sourds-aveugles. 

Virginia von Malachowski a accepté de continuer à être le lien pour tous les réseaux qui pourraient se former et de servir de contact avec DbI jusqu’à la prochaine conférence. Chacun des 4 groupes à la matinée des réseaux a nommé une personne clé et nous nous sommes rendu compte que les liaisons dans les petits groupes et dans le réseau d’ensemble devriant être établies dans le mois qui vient. 

Les recoupements significatifs avec d’autres réseaux existants ont été reconnus comme un avantage et ont rappelé à tous la nécessité de travailler en collaboration. On a exprimé un intérêt particulier pour le relancement du réseau sur les adultes sourds-aveugles congénitaux. 

Le groupe a discuté des façons rentables d’être en contact, étudiant l’idée d’un développement possible du site web de DbI  pour créer des groupes de réseaux, des panneaux d’affichage, etc. Les détails paraîtront dans la prochaine édition de la revue et sur le site de DbI.









Virginia von Malachowski

EUSN – Réseau européen sur le syndrome d’Usher

Conférence européenne de DbI, Noordwijkkerhout, compte-rendu de la matinée des réseaux

Marylin Kilsby, Miriam Bruggemann et Charlotte van de Molengraft, membres de l’équipe de planning de la conférence de l’EUSN, ont préparé le programme pour la matinée des réseaux. Tout le planning s’est fait par email, sauf une réunion à l’heure du déjeuner au début de la conférence pour arrêter définitivement le programme. Nous avons eu beaucoup de problèmes, et il a fallu beaucoup de flexibilité pour le fixer, mais nous y sommes arrivés !

Les principaux objectifs de la matinée des réseaux étaient :

1 présenter l’EUSN et expliquer pourquoi il faut qu’il existe

2 encourager plus de gens à rejoindre l’EUSN et peut-être aussi l’équipe de planning

3 trouver des idées pour le programme de la future conférence sur le syndrome d’Usher l’année prochaine.

Le vendredi matin, on a eu un gros problème. La boucle ne marchait pas du tout, bien que Charlotte l’ait vérifiée. Nous avons tout essayé, mais la boucle refusait de fonctionner. Après une demi-heure, nous avons décidé de commencer, même s’il y avait environ 20 personnes dans la salle qui avaient besoin de la boucle. Heureusement, le micro marchait très bien ! Il y avait environ 50 personnes qui assistaient à la matinée, dont beaucoup, probablement la moitié, avaient un syndrome d’Usher. 

Charlotte présidait la matinée. Elle a dit un mot de bienvenue et expliqué le contexte du programme. Marylin a ensuite fait un bref historique de l’EUSN.

Miriam était la prochaine, elle a expliqué comment devenir membre de l’EUSN. Elle a distribué un questionnaire, que les gens devaient remplir et rapporter après la pause café. Nous avons eu beaucoup de questionnaires remplis par des gens de très nombreux pays. 

Bill Kimberling (USA) devait être notre invité et prendre la parole. Malheureusement il y a eu un grave problème médical dans sa famille, et il a dû repartir aux Etats-Unis. Nous avons demandé au dernier moment à Mary Guest, responsable de la recherche sur Usher à Sense, de faire une intervention. Mary  a fait un résumé très clair du week-end du Groupe d’études sur le syndrome d’Usher qui avait eu lieu juste avant la conférence internationale principale sur les sourds-aveugles. 

Après la pause café il y a eu une table ronde avec deux personnes atteintes d’un Usher I, deux d’un Usher II, et le mari d’une personne avec un Usher II. Miriam présidait et parfois elle quittait la casquette de président pour parler en tant que mère d’un jeune adulte avec un Usher I. Il y eut beaucoup de questions de l’assistance. Ce fut une partie très intéressante de la matinée. Bien que le titre de cette session ait été « le syndrome d’Usher dans la famille », d’autres sujets ont été abordés, le principal étant l’identité Usher. 

Enfin nous avons parlé de l’avenir de l’EUSN. Marylin nous a donné quelques bonnes nouvelles. L’EUSN va recevoir un peu d’argent de l’Europe. Cela est dit ailleurs dans la revue.

Le résultat a été que beaucoup de gens voulaient devenir membres de l’EUSN et souhaitaient assister à la conférence de l’EUSN qui aura probablement lieu en automne 2002 en Suisse. 

Charlotte a clos la réunion en remerciant l’assistance. Une déclaration a été faite , qui est si importante que nous pensons qu’elle doit être rapportée à tous et partout.

Nous ne voulons pas être étiquetés comme « usher ». C’est trop négatif. Nous voulons être considérés comme des personnes avec un syndrome d’Usher ou des personnes qui ont un syndrome d’Usher. 

Conclusion
Malgré des problèmes inattendus comme la boucle (qui finalement a été réparée) et l’absence de Bill Kimberling  remplacé par Mary Guest (excellente conférencière, au fait), beaucoup de gens ont trouvé que la matinée du réseau était une réussite !

Cette matinée a fait connaître l’EUSN et nous a apporté beaucoup plus de contacts dans beaucoup de pays différents. 








Charlotte van de Molengraft, Pays-Bas








Marylin Kilsby, Sense, Royaume-Uni.

Groupe d’étude européen sur le syndrome d’Usher

Le sujet « Implications éthiques des nouvelles découvertes génétiques sur le syndrome d’Usher », a donné quelques excellentes interventions et des discussions  à notre 10e groupe d’étude en juillet 2001 en Hollande. Nous avons l’intention d’en publier quelques unes dans le prochain numéro. 

Le groupe d’étude, quoique petit – moins de 30 personnes, était un bon échantillon représentatif du secteur du syndrome d’Usher, y compris les familles. En conséquence, des gens qui normalement ne se seraient pas rencontrés ont eu l’occasion d’échanger des opinions et d’apprendre quelque chose sur les autres. 

C’était encourageant d’accueillir de nouveaux membres, en particulier de l’hôpital pour enfants de Great Ormond Street à Londres, et de France.

Nous espérons que le 10e groupe d’étude encouragera à plus de collaboration entre les différentes disciplines et les familles et que des études nationales plus vastes seront entreprises sur le syndrome d’Usher. 









Mary Guest, Secrétaire EUSG

La Fédération mondiale des sourds-aveugles

Elle avance

A l’origine, un projet de charte rédigé par Rod McDonald, USA, avait été envoyé pour être commenté avant la dernière conférence Helen Keller , qui a eu lieu en Nouvelle Zélande en octobre 2001.

Depuis, Lex Grandia a transformé le projet de charte en statuts, ce qui est indispensable pour que l’association soit légalement constituée dans certains pays et reconnu par les organismes et institutions des Nations Unies. Beaucoup de changements ont été apportés, mais nous devons mentionner ici la question compliquée de l’adhésion. Nous avons décidé de parler de pays au lieu d’organisations. Chaque pays peut désigner ou élire un représentant à l’Assemblée générale, quelque soit la façon dont les sourds-aveugles sont organisés dans ce pays. Le seul critère est que la personne représentant la population sourde-aveugle de ce pays soit sourde-aveugle, sinon elle ne peut pas représenter la population sourde-aveugle de ce pays. 

Si vous avez des questions ou des commentaires, ou pour toute information complémentaire, contactez Stig Ohlson, Président du Comité préparatoire, à l’adresse ci-dessous :

World Federation of the Deafblind

c/o FSDB

S- 12288 Enskede

Sweden

Email: stigohl@algonet.se
ou :

Lex Grandia, Email: Lex.grandia@tp44.frukt.org
( texte seulement, pas de pièces jointes)

ou : Annth@post3.tele.dk 

CONFERENCES

13e Conférence mondiale de DbI sur la surdicécité

au Delta Meadowvale Resort & Conference Centre,

 à Mississauga, Ontario, Canada

5-10 août 2003

Le Canada ouvrira tout grand ses portes pour vous accueillir à la 13e Conférence mondiale de DbI en Ontario du Sud en été 2003.

Guettez l’annonce promotionnelle qui vous parviendra au printemps 2002. Elle comportera un « Appel à communications » sur le thème de la conférence :

 La communication est la clé qui ouvre grand les portes du monde entier pour les personnes sourdes-aveugles.

Informations détaillées sur le  programme de la conférence, les manifestations spéciales, l’inscription et l’hébergement dans une annonce ultérieure en automne 2002.

Regardez sur le site de la conférence !

www.dbiconferencecanada.com 

Inscrivez-vous vite en ligne !

Email : mail@dbiconferencecanada.com 

NOUVELLES LOCALES

Equateur

Sonia Margarita Villacres d’Equateur décrit son interview par CNN.

Le premier contact que j’ai eu avec CNN c’était à la conférence  « Célébration internationale de l’autonomisation : Rêves et visions pour les enfants et les jeunes adultes sourds-aveugles »  en août 2001 à Miami. Cette conférence était organisée par le programme Hilton Perkins et la FOAL (Fondation nationale espagnole des aveugles pour l’Amérique latine).

Pendant cette conférence, CNN avait dit qu’ils m’enverraient des journalistes pour m’interviewer en Equateur. 

L’interview a été faite par des journalistes de CNN de Quito en Equateur. Ils ont filmé l’école municipale pour les aveugles de Guayaquil, où je suis enseignante, puis ils ont aussi filmé la fondation pour les sourds-aveugles d’Equateur « Ecos y Luz », dont je suis présidente. Ils ont même filmé ma maison !

L’interview a porté sur mon travail avec les enfants sourds-aveugles, les enfants aveugles et les plurihandicapés. Ils ont aussi interviewé des mères, le principal et une aide-éducatrice. 

J’ai fait une brève description de ma vie, depuis l’accident qui m’a laissée avec ce handicap sensoriel. Et aussi du travail que je fais avec d’autres à la Fondation, pour aider les enfants, jeunes, adultes, parents et professionnels. Puis, à la maison, j’ai décrit ma vie actuelle, après la mort de tous les membres de ma famille, ce qui signifie que je dois faire toutes les tâches domestiques absolument toute seule. Les journalistes étaient très surpris que des personnes avec des handicaps sensoriels puissent faire tant de tâches domestiques, vivre seules et même aider les autres !

A la fin de l’interview, Rodolfo Muñoz, le journaliste, était ému et m’a dit que sa rencontre avec moi avait été une de ses meilleures expériences et que ça avait été une leçon pour lui. Finalement, il m’a dit qu’il voulait être mon ami, parce que maintenant il comprenait la valeur de la vie. 

J’ai souligné que sans l’aide du Hilton Perkins ¨Program en Equateur nous n’aurions pas pu commencer ce travail avec les sourds-aveugles dans mon pays. Nous sommes très satisfaits du personnel du programme Hilton Perkins et aussi de Poscal qui aide les adultes sourds-aveugles. Tous ces programmes : FOAL, POSCAL et Hilton Perkins apportent la lumière et l’espoir à des milliers de sourds-aveugles en Amérique latine. 

Canada

Cindy Babineau, Directrice, Rotary Cheshire Homes, nous écrit :
Si vous habitez au Canada ou si vous le visitez, vous pouvez aider le Centre Helen Keller du Canada en achetant les Entertainment Books 2002.

Les Entertainment Books (carnets de loisirs) sont remplis de bons de réduction pour des endroits où les gens vont et des choses que les gens aiment faire. Deux repas pour le prix d’un dans des restaurants et des fast food, des billets à prix réduit pour les cinémas, les manifestations sportives, les théâtres et les attractions locales. Il y a aussi des réductions pour les voyages en avion, les hôtels, les locations de voitures, les croisières et bien d’autres !

Les Entertainment Books coûtent 32 dollars pièce. Vous aurez récupéré l’argent en réductions dès les premières utilisations. Sur un an, vous pouvez économiser des centaines de dollars. Ce qui est bien, c’est que pour chaque carnet vendu, 15 dollars iront au Centre Helen Keller du Canada. 

Si vous voulez acheter un carnet, contactez les Rotary Cheshire Homes au 416-730-9501 (téléphone) ou 416-730-9187(TTY). Vous pouvez aussi les commander en ligne et envoyer les 15 dollars à Rotary Cheshire Homes – The Canadian Helen Keller Center. Quel moyen super d’économiser de l’argent et de soutenir le CHKC !

Rappel à propos du site web

Pour des informations complémentaires sur la nouvelle section de Rotary Cheshire, allez sur notre site à : www.chkc.org . C’est un site fantastique plein d’informations sur le double handicap de la surdicécité, le nouveau Centre Helen Keller canadien, les méthodes de communication utilisées par les personnes sourdes-aveugles, et beaucoup de liens vers nos supporters et d’autres organisations. 

Croatie
Martina Stabi, Responsable du développement à l’Association croate des personnes sourdes-aveugles – Dodir, nous parle des dernières réalisations de l’association et du merveilleux travail qu’elle fait en Croatie.

Dodir est une association nationale, non gouvernementale et à but non lucratif qui a été fondée à Noël 1994 par un groupe de sourds-aveugles habitant Zagreb. Depuis, elle est devenue la voix nationale des sourds-aveugles en Croatie et travaille avec tous les groupes d’âge. 

Les activités de Dodir comprennent : soutien du développement de la communication individuelle et de la réadaptation physique des jeunes enfants en institutions ; campagnes pour lutter contre la discrimination à l’égard des sourds-aveugles dans la position politique publique du gouvernement ; identification des sourds-aveugles en foyers et à la maison ; fournir des guides-communicateurs (interprètes) pour sourds-aveugles ; organisation d’activités de détente et de loisir pour les enfants sourds-aveugles et leurs familles. 

L’association croate des sourds-aveugles DODIR  tient son nom du poème en prose Dodir du poète Stjepan Lice. Dans les 7 dernières années, Dodir est devenu synonyme de surdicécité , en Croatie et au dehors. Dodir est la seule association en Croatie qui reconnaisse les problèmes et les besoins des sourds-aveugles et offre aide et soutien pour résoudre ces problèmes. Le souhait de Dodir est d’aider les sourds-aveugles en les intégrant à la vie quotidienne. 

DODIR  a 125 membres sourds-aveugles, 25 bénévoles permanents et 55 bénévoles qui participent de temps en temps aux activités. Ce chiffre n’inclut pas les membres des familles de nos adhérents sourds-aveugles qui sont aussi impliqués dans nos activités. Nous avons 3 personnes employées à temps partiel à la gestion, 4 à temps partiel à l’éducation, et 1 à temps partiel pour les droits des sourds-aveugles. 

Nous travaillons actuellement à plusieurs programmes importants qui sont :

1 éducation et rééducation des enfants sourds-aveugles en Croatie ;

2 mise en évidence de l’existence de sourds-aveugles en Croatie ;

3 informer et éduquer le public sur les problèmes complexes de la surdiocécité ;

4 soutenir les bénévoles au service de l’humanité ;

5 se tenir au courant des nouvelles connaissances et réalisations liées àla surdicécité, participer à des conférences et travailler avec d’autres associations de handicapés qui défendent les droits des sourds-aveugles en Croatie ;

6 situer les sourds-aveugles âgés et leur offrir des services de soutien ;

Pour les résultats visibles de son travail, DODIR a été récompensée en 1998 par le prestigieux « Prix de la ville de Zagreb », et en 2000, nous avons eu le « Prix de l’assemblée des jeunes entrepreneurs » pour notre travail de pionniers dans le secteur de la surdicécité. DODIR ccopère avec un certain nombre d’organisations mondiales ; depuis 1998, nous sommes membre des plus importantes organisations européennes et mondiales, DbI, WFDb et EDbn. Nous avons aussi notre représentant au conseil d’administration du réseau mondial pour la communication, le Réseau pour le développement de l’Interprétation. Depuis octobre 2001, le président de DODIR Sanja Tarczay, étudiant en 2e année de la Faculté d’éducation spécialisée et de rééducation, est membre du bureau de la Fédération mondiale des Sourds-aveugles et représentant pour l’Europe. 

Cette année, depuis le 3-5 mai 2001, DODIR a collaboré avec le Département des handicaps auditifs, la faculté d’éducation spécialisée et de rééducation et la Faculté de philosophie de la Société de Jésus pour organiser le Symposium sur la Langue des signes et la Culture sourde qui s’est tenu à Zagreb. 

Afin de former notre personnel pour travailler avec nos membres, nous avons envoyé deux étudiants sourds à l’université de Gallaudet à Washington D.C. .L’un apprendra à travailler avec les jeunes enfants sourds-aveugles et les personnes âgées, et l’autre à devenir formateur de guides-interprètes pour sourds-aveugles. 

L’année prochaine, en 2002, DODIR accueillera les vacances européennes 2002 pour les sourds-aveugles, annoncées dans le dernier numéro. Elles auront lieu sur l’île de Brac sur la côte Adriatique du 22 au 29 juin 2002. L’hôtel est l’hôtel Zlatni Rat et le prix est de 350 Euros par personne. Pour pluds de détails sur ceséjour ou sur le travail de DODIR, contacter notre nouveau bureau au centre de Zagreb à : Dodir, Nova Cesta 54, 10 000 Zagreb, Croatie. www.dodir.hr 

Amérique latine

Trois rencontres en une : 1er symposium sur le syndrome d’Usher – 2e rencontre nationale des familles et des institutions- 4e rencontre nationale des sourds-aveugles,  21-24 novembre 2001, auditorium INES

Le Grupo brasil de Apoio ao Sordocego e Multiplo Deficiente Sensorial (Groupe brésilien de soutien aux sourds-aveugles et plurihandicapés sensoriels), avec le soutien de l’INES – Institut national d’éducation des sourds – Rio de Janeiro, MEC/SEESP, Hilton PERKINS Program,USA- Sense International- et IBC(Institut Benjamin Constant, Rio de Janeiro) présenteront à l’auditorium de l’INES le 1er symposium sur le syndrome d’Usher , la 2e rencontre nationale des familles et des institutions et la 4e rencontre nationale des sourds-aveugles.

Cette manifestation sera très importante car les participants nationaux et internationaux sont des professionnels, des parents et des sourds-aveugles très actifs dans leurs pays. En plus des sujets intéressants sur la surdicécité, trois ateliers : familles, parents et professionnels seront l’occasion de (re)penser nos méthodes et notre structure pour l’avenir. Le moment important de ces rencontres sera le 1er symposium sur le syndrome d’Usher. C’est la première fois que spécialistes, familles et personnes ayant un syndrome d’Usher se joindront à nous pour partager les expériences et fixer des objectfs pour l’avenir.

Il est important de dire que sans la participation et l’engagement de tous, ces événements n’auraient pas été possibles. Le Grupo Brasil remercie donc toutes les personnes qui nous aident et croit qu’ensemble nous abolirons les barrières. 









Lilia Giacomini

Laura Lebre M Anccilotto

(traductrice)

Italie

Dernières nouvelles !

Une Conférence des familles pour 2002

Les préparations sont en cours pour une conférence des familles qui se tiendra sans doute en Italie en septembre 2002. Un groupe d’étude international, dirigé par William Green, Lone Poggioni, Miriam Bruggerman et Gill Morbey, développe des idées pour cette intéressante rencontre qui rassemblera des familles d’enfants et d’adultes sourds-aveugles de toute l’Europe et du monde entier, pour parler de sujet quiles intéressent particulièrement. La rencontre inclura groupes de familles et sourds-aveugles et, pendant la conférence et les activités, il y aura du personnel de différents pays pour permettre l’implication de tous les participants dans des activités artistiques créatives. 

Le programme scientifique est mis au point en ce moment et fournira aux parents et tuteurs une opportunité d’échange et de soutien mutuel, et aussi un programme créatif d’activités. Les besoins de tous seront pris en considération – mères, pères, frères et soeurs.

L’équipe étudie actuellement les implications financières de la conférence mais il faut des ressources complémentaires et le groupe fait les demandes nécessaires en ce moment. Le coût probable par personne sera d’environ 1 000 000 de Lires, comprenant l’hébergement et le programme, mais pas le voyage. 

Les informations sur les préparatifs de la conférence seront publiées au début de l’année, mais contactez William Green pour être sur la liste de diffusion.

Email : green.Ifo@usa.net 

Inde

Subhash A Datrange est maintenant consultant et prêt à entreprendre des projets dans une grande variété de domaines. M.Datrange est un spécialiste de la rééducation et était directeur de la plus grande ONG de l’Inde dans le secteur de la cécité : L’association nationale des aveugles, jusqu’à sa retraite en juillet de cette année. Il est bien connu des membres et collègues de DbI, et est libre pour des missions d’ONG en Inde et d’agences internationales pour le développement. Il possède une solide expérience et peut être contacté à :

Email : subhashdatrange@yahoo.com 

Afrique du Sud

1ere Conférence nationale sud-africaine sur la surdicécité

par Sam Boshielo

Le comité pour les plurihandicapés du SANCB (Conseil national sud-africain pour les aveugles) a tenu sa première conférence nationale sur la surdicécité du 26 au 30 mars 2001. C’était en fait une conférence de travail avec des interventions qui traitaient de la prise de conscience aussi bien que de l’intervention. 

Même si la plupart des conférenciers étaient sud-africains, nous avons eu aussi nos amis Tom Miller et Marianne Riggio de Hilton Perkins qui ont l’expérience de l’Afrique. Les délégués à cette conférence étaient des enseignants d’écoles pour sourds et d’écoles pour aveugles.Le président de DbI, Mike Collins, et le président de la Fédération mondiale des sourds-aveugles, Stig Ohlson, ont parlé à la cérémonie où ont été honorées les personnes suivantes :

· Mme Anlo van Heerden, la première éducatrice pour sourds-aveugles en Afrique du Sud

· Le Professeur Theo Pauw, pour son travail de promotion des services pour les sourds-aveugles en Afrique du Sud

· M.Sam Boshielo pour ses services aux élèves sourds-aveugles.

Les diplômes de reconnaissance ont été remis par le Directeur général de l’éducation en Afrique du Sud, M.Thami Mseleku. La réussite de la conférence a été mesurée par l’intérêt pour ce qui suit :

· lancer d’autres unités pour élèves sourds-aveugles dans d’autres parties du pays

· le besoin de formation des maîtres dans l’éducation des sourds-aveugles

· le besoin de s’étendre à des pays proches de l’Afrique du Sud pour servir toute cette région d’Afrique australe.

Etats-Unis

Nouvelles de la Fondation du syndrome de CHARGE

La Fondation du syndrome de Charge a tenu une conférence très suivie à Indianapolis, Indiana, pendant l ‘été et, comme toujours, la manifestation a été bien soutenue par les familles et les professionnels. Des familles du monde entier se sont jointes aux familles américaines pour cette manifestation spéciale. 

En plus de la conférence, le conseil d’administration de la CHARGE Syndrome Foundation Inc. a reconnu l’importance cruciale de faire prendre conscience au public de cette maladie redoutable. En conséquence, son but est maintenant de faire connaître le syndrome de CHARGE et ses conséquences dans les milieux médicaux et éducatifs et dans le grand public. Pour atteindre cet objectif, la Fondation a lancé sa première campagne nationale pour faire connaître au public cette maladie rare et complexe. Vous pouvez participer si vous habitez aux Etats-Unis . Contactez Marion Norbury , directrice générale, à : marion@chargesyndrome.org et elle vous dira ce que vous pouvez faire. 

Roumanie 

Nouvelles réalisations en Roumanie

par Cristiana Salomie
En collaboration avec l’Université d’éducation roumaine, Sense International Roumanie a créé les deux premières unités pour enfants sourds-aveugles à Bucarest et Cluj. Ces unités sont financées par le gouvernement roumain et soutenues par Sense International qui a fourni la formation pour les éducateurs, les ressources financières pour l’équipement et reçu l’inspecteur Vlad ( Directeur de l’éducation spécialisée) au Royaume-Uni. Sense International a aussi pris en charge pour deux éducateurs le programme de développement professionnel et créé un réseau des éducateurs ; ceci a permis aux éducateurs et aux parents de travailler au niveau international.

Le programme a été évalué par une équipe commune de Sense et du Ministère de l’éducation roumain. L’évaluation nous a montré qu’en très peu de temps les éducateurs avaient appris comment travailler avec les enfants individuellement et comment évaluer leurs progrès. Par suite de cette évaluation, une nouvelle unité pour sourds-aveugles a été ouverte en octobre à Budapest dans l’école pour la basse vision. Maintenant il y a trois enfants dans l’unité et le taux d’encadrement est de 1 :1. Les nouveaux éducateurs bénéficient de l’aide considérable de leurs collègues des deux autres unités. 

Nous souhaitons développer d’autres unités pour enfants sourds-aveugles et maintenir les standards dans les unités existantes. Nous avons adapté les expériences du Royaume-Uni à la réalité roumaine. Nous avons développé des pratiques innovantes et expérimenté pour mieux comprendre la surdicécité. 

CONFERENCES

6e Congrès européen

Santé mentale et surdité

Santé et Bien-être

21-24 mai 2003

Autriche

PERSONNALITES

Cheryl Ramey

Cheryl habite Winnipeg, Manitoba, où elle travaille comme consultante à Intervention Manitoba, un organisme qui fournit des services de vie autonome pour des adultes atteints de surdicécité congénitale. Intervention Manitoba, une branche de la Canadian Deafblind and Rubella Association ( Manitoba Chapter) fournit aussi des services sociaux à plusieurs autres personnes sourdes-aveugles congénitales qui habitent dans la province du Manitoba. L’un de ceux avec qui Cheryl travaille est un jeune enfant diagnostiqué comme présentant le syndrome de rubéole congénitale causé par la petite épidémie de rubéole au Manitoba en 1996.

Cheryl a merveilleusement réussi dans le service de soutien qu’elle apporte aux adultes du Manitoba Developmental Centre, dont la surdicécité n’était pas diagnostiquée avant. Elle a aussi mis au pont un programme innovant qui utilise l’art et les massages thérapeutiques pour les sourds-aveugles au Manitoba.

Avant d’arriver à Winnipeg, Cheryl a travaillé plusieurs années comme consultante au Service de ressources pour les sourds-aveugles de l’école W Ross McDonald à Brantford, Ontario. 

Joyce Thompson

Joyce vient de prendre sa retraite après une carrière très productive auprès de personnes ayant une surdicécité acquise. Joyce a commencé sa carrière dans la surdicécité en 1977 au Canadian Institute for the Blind comme intervenante dans les nouveaux services pour les sourds-aveugles et ensuite est devenue gestionnaire de cas. Là-bas, Joyce a remarqué le nombre de personnes dont le logement était inadapté. Son rêve de logements spécialisés a abouti à la création en 1992 des premiers logements, toujours les seuls,  conçus pour des adultes devenus sourds-aveugles et qui s’appellent les Rotary Cheshire Apartments. Joyce est devenue directrice des Rotary Cheshire Homes à Toronto et acontinué à ce poste jusqu’à sa retraite l’été dernier. Joyce a aussi conçu le Canadian Helen Keller Centre qui s’est ouvert récemment à Toronto. Ce centre, qui en est à ses débuts, propose une formation pour acquérir des compétences de vie autonome, des communications adaptées et apprendre à utiliser la technologie. Maintenant qu’elle est à la retraite, Joyce continuera certainement à se battre pour les services pour les personnes avec une surdicécité acquise. Joyce est membre de plusieurs bureaux et membre du conseil d’administration de la CDBRA ; elle présidera une commission sur l’accessibilité à la 13th Conférence de DbI sur la surdicécité. 

____________________________________________________________________________

APPEL AUX INTERPRETES

Sandrine Schwartz, interprète en Langue des Signes Française, habitant à Paris, France, nous informe qu’elle a créé un nouveau groupe de discussion sur internet appelé DeafBlind Terps.

Le but de ce groupe international est de partager expériences et idées sur l’interprétation pour les sourds-aveugles, ainsi que sur d’autres sujets liés à la communication. Tout le monde peut participer à la discussion : interprètes sourds ou entendants, personnes sourdes-aveugles, personnes sourdes, professionnels, ou quiconque est simplement intéressé par le sujet... bienvenue à bord et venez discuter dans ce groupe ! Pour vous inscrire à DeafBlind Terps, envoyez un email vide à : 

DeafBlind_Terps-subscribe@yahoogroups.com  A bientôt !






personnalites

Distinctions honorifiques de DbI

Félicitations à Dietrich Bunck et à Marjaana Suosalmi !

Lors de la cérémonie d’ouverture de la 5e Conférence européenne aux Pays-Bas, Dietrich et Marjaana ont tous les deux reçu une distinction honorifique de DbI pour leur remarquable contribution au secteur des sourds-aveugles. 

Quelques réflexions sur leur réussite et l’influence qu’ils ont eue dans le domaine de la surdicécité par Mike Collins, président de DbI :

 Dietrich Bunck a été éducateur pour enfants sourds-aveugles et directeur de programmes pendant plusieurs décennies. Lorsque son patron, le directeur fondateur du Centre national de services pour sourds-aveugles de son pays, a pris sa retraite, il s’est proposé pour prendre les commandes. Il a aussi apporté une importante contribution à l’organisation de Deafblind International pendant ses décennies de service. Il s’est beaucoup impliqué dans les réseaux, en particulier la commission Développement du personnel et l’unité EVCO. Ce fut un personnage clé dans l’accueil de la Conférence mondiale à Hanovre en 1980. Ensuite il a été au comité exécutif d’IAEDB pendant plusieurs années. Et plus tard, il a été l’un des membres du comité d’accueil de la Conférence européenne à Potsdam en 1993. 

Il a l’intention de prendre sa retraite dans un proche avenir, ainsi cette distinction tombe à pic. Il a eu une carrière illustre au service des sourds-aveugles, et il est juste que nous l’honorions maintenant. Il espère avoir plus de temps à l’avenir pour satisfaire sa passion de l’aviron. Toujours impeccablement vêtu, on reconnaît toujours Dietrich à ses noeuds papillon très chics, en particulier au volant de sa Jaguar. Nous sommes fiers d’avoir remis la distinction de DbI à Dietrich Bunck. 

J’ai rencontré Marjaana Suosalmi pour la première fois à Poitiers en 1987, lorsque je suis devenu membre du comité exécutif d’IAEDB. Ayant travaillé comme responsable de services pour sourds et sourds-aveugles dans son pays, elle venait de devenir la seconde directrice du NUD, le centre de ressources nordique pour les sourds-aveugles. Pendant qu’elle était à ce poste, elle a créé sa propre organisation, et a également été un membre très actif du comité exécutif, nous faisant réfléchir à la nécessité d’avoir des femmes à la tête de cette organisation. 

Mettant en pratique ses propres recommandations, elle a présidé le comité scientifique de la Conférence mondiale suivante en 1991, à Orebro en Suède. C’est à cette conférence qu’elle a été élue présidente d’IAEDB et que j’ai eu l’honneur de devenir son vice-président. Grâce à son accent nordique , j’ai entendu beaucoup de plaisanteries parce que j’étais le « wise »president , mais ça s’est calmé lorsque j’ai suggéré que cela pourrait faire d’elle la « unwise » president !

Mais comme vous le savez, c’était juste le contraire. Sous sa direction, IAEDB a entrepris la plus radicale des planifications et réorganisations stratégiques de son histoire, en se réinventant en DbI et en se définissant comme une organisation de réseaux. J’ose dire que sans sa direction réfléchie et stimulante pendant 8 ans, une telle tempête dans l’organisation aurait été impensable.

Suite à des changements d’emploi, elle va abandonner l’implication à plein temps dans notre comité de direction. Néanmoins, elle s’est à nouveau engagée à continuer son implication dans les comités de planification stratégique et de nominations. C’est avec grande fierté que DbI a remis sa distinction à un grand leader et à une sacrée bonne danseuse, Marjaana Suosalmi. 

Le prix Anne Sullivan à Eddie Keir

Nominé par l’Association des Sourds-Aveugles d’Australie

«  M.Eddie Keir a été un facteur déterminant dans la création et le développement de l’Association des Sourds-Aveugles depuis un groupe de soutien de parents jusqu’à une organisation qui fournit tout une gamme de services aux personnes aitteintes de handicaps multiples, dont la surdicécité. Sa position ferme sur les droits des sourds-aveugles à vivre dans la communauté a fait de l’Association des Sourds-Aveugles un précurseur pour les services dans la communauté. Il a été membre du conseil d’administration pendant la presque totalité des 34 ans d’existence de l’association, comme vice-président et maintenant comme président. 

Son expérience dans ses diverses professions d’enseignant, psychologue et audiologiste l’ont rendu très conscient de l’inadéquation de la formation, du soutien et des connaissances dans le domaine du handicap sensoriel. Sa carrière a été constamment orientée vers le redressement de cette situation. 

Il a eu une grande influence sur la perception que le gouvernements, les professionnels et la communauté ont des sourds-aveugles, en particulier en ce qui concerne les capacités et le potentiel des enfants sourds-aveugles. 

Il a été l’une des personnes clés de l’innovation des programmes d’intervention précoce pour les enfants sourds-aveugles. Il a révolutionné l’évaluation des enfants sourds-aveugles en utilisant des méthodes longitudinales, en se rendant compte de la nécessité de donner une stimulation appropriée pendant un temps donné avant de pouvoir faire une évaluation précise des capacités de l’enfant. 

Grâce à cette perspicacité, il a pu équiper les parents avec les connaissances nécessaires pour aider leurs enfants sourds-aveugles à se développer, par exemple en donnant des signaux pour anticiper certaines activités. 

Le succès des sessions d’intervention précoce a finalement convaincu le Ministère de l’éducation que les enfants sourds-aveugles étaient éducables et a abouti à la création d’une école pour enfants sourds-aveugles appelée Carronbank. 

Il est aussi remarqué pour sa contribution à la psychiatrie sur l’impact des handicaps sensoriels. Il a été le premier à proposer une thérapie pour les adolescents sourds-aveugles sur des questions telles que la sexualité. 

M.Keir jouit également d’une grande considération pour le soutien, l’empathie et la compréhension qu’il a apportés aux enfants sourds-aveugles et à leurs familles ». 

NOUVELLES DE l’administration
Cotisation 2001 des associations 

Il y a encore quelques associations qui n’ont pas payé leur cotisation pour 2001. Si vous avez votre paiement à envoyer, veuillez contacter Emma Fisher au secrétariat de DbI ( dbi@sense.org.uk ) ou Ton Visser à la trésorerie ( A.Visser@ivd.nl )

Cotisation 2002 des associations 

Les rappels sont envoyés habituellement au début de chaque année. Un rappel pour les cotisations de 2002 sera envoyé en janvier, malgré le récent rappel pour 2001. Nous vous prions de nous excuser si cela vous importune, mais cet avis sera un avertissement précis. Nous vous recommandons de payer les cotisations pour 2002 le plus tôt possible dans l’année. 

Comité de direction de DbI

La responsable de la stratégie de DbI, Marjaana Suosalmi, ne peut plus consacrer autant de temps au Comité de direction, mais supervisera toujours les discussions sur la planification stratégique de DbI.


La prochaine réunion du comité de direction aura lieu le premier week-end de mars 2002 à Toronto, Canada. Les membres du Conseil et des Réseaux sont priés d’informer le secrétariat des sujets qu’ils souhaiteraient voir examiner par le comité de direction. Le comité de direction profitera de l’occasion pour visiter le lieu de la Conférence mondiale de DbI en 2003.


Comme vous le savez,  la fonction de trésorier de DbI est   assumée par l’Instituut voor Doven à St Michielsgestel en Hollande, et le secrétariat par Sense International à Londres. Avec Jan van Djik qui démissionne et Rodney Clarke qui prend sa retraite, nous souhaitons la bienvenue à Ton Visser le nouveau trésorier et à Emanuela Brahamsha la nouvelle secrétaire. Les deux fonctions resteront comme elles sont au moins jusqu’à la prochaine conférence mondiale en août 2003.

Conseil de DbI

Une réunion du conseil de DbI a eu lieu en Hollande le 24 juillet 2001. Les principaux résuktats sont notés ci-dessous, mais si vous voulez un exemplaire des minutes intégrales, adressez-vous au secrétariat à : dbi@sense.org.uk 


Les membres du conseil ont passé un après-midi à discuter du plan stratégique actuel de DbI et à proposer leurs réflexions sur les développements à venir. La session a été organisée par Marjaana Suosalmi, que le comité de direction aimerait remercier. Un résumé complet des débats sera publié en temps voulu. 


Une commission des nominations, présidée par Marjaana Suosalmi, a été nommée. Le Président et le Vice-président seront élus à la conférence mondiale au Canada en 2003 et l’appel aux nominations se fera à l’automne 2002. Mais vous pouvez commencer à réfléchir aux nominations possibles dès maintenant.


La prochaine réunion du conseil de DbI aura lieu en Grèce à l’automne 2002. Les dates exactes seront confirmées dans le prochain bulletin de DbI.

Nouvelles des conférences

La 5e conférence européenne de DbI a eu lieu en Hollande du 24 au 29 juillet 2001. Plus de 400 personnes de 40 pays y ont participé, dont plus de 60 délégués sponsorisés d’Europe centrale et d’Europe de l’est. Remerciements spéciaux au comité d’organisation local et à la commission scientifique. 


Les préparatifs sont en bonne voie pour la 13e Conférence mondiale de DbI à Mississauga, en Ontario, dont le thème est « La communication est la clé pour ouvrir les portes du monde entier aux personnes qui sont sourdes-aveugles ». Elle aura lieu du 5 au 10 août 2003 et la première annonce sera envoyée en hiver 2001.Site web de la conférence : www.dbiconferencecanada.com 


Une conférence africaine de DbI prévue a été repoussée jusqu’à nouvel ordre. Avec Johan van der Poel qui démissionne de son poste, Sam Boshielo et Anlo van Heerden vont continuer à étudier les possibilités d’une conférence sud-africaine. Ne manquez pas de consulter le site de DbI à : http://www.deafblindinternational.org 







Emma Fisher, Sense – Email : dbi@sense.org.uk 

