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f QSYOANRBYYSYSyid LIKeaAljdsSz I 00S
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La clédu talent de I'humanité

En tant queeurodéputé sourd, réélu avec l'aimable soutien des organisations nationales de
personnes handicapées aingjue celui de la communauté internationale, je respecte
sincerement les personnes sourdaveugles et je les considére comme un groupe distinct avec
un handicap spécifique, unique et complexe qui touche en méme temps la vue et l'ouie.

De plus, desreprésententla plus jeune mais pas la moins importante degyénérations»

dans le mouvement international pour le handicapEn effet ces personnespeuvent
encadrer le développement des droits des personnes handicapées au sein de I'Organisation
des Nations Uniespuid Ij dz§ € S LINBYASNJ ANR dzZLJS RQKF yYRA Ol LIS3 t
au niveau international dans les années 1950 était les aveughds dans cette lignée, le

dernier groupe pris en considération était les sourds, dans les annéesL80Surdicécité
combine et entreméle ces groupese qui oblige alors a une plus grande responsabilité et un

plus grand respect pour cegersonnes.Toussont mes héros je ne peux quedifficilement
imaginerunmonde2 G 2SS yS @2Aa Ljeaaks qulSrepyesunyla fSrgeRa LI &
volonté et le talent que posséde 'humanité f 2 NE& |j dzQ A fvivieae®@R QA O OGS0 S NJ
nouveaux défis.

Nous avons maintenant une excellente base pour apprendre a connaitre leur sitwhtion

f QI Y S:fbdse $iBuNé enquéte dans Paysou régions, ce rapport nous foutrpour la
premiere foisun apercu del'état actuel des services, deoutien et des droits Iégaudont
bénéficient legpersonnes sourdaveuglesn Europe.

Vos représentams hongrois ont déja di vous faire part de cette immation, mais
permettez-moi de soulignerue de parf QA YLI2 NIi | y OS IRl {OS5&S 3531 d&RGIAA 35 if
derniére, personnellementdirigé & commissionné desexperts handicapés, y compris vos
experts hongroisen surdicécité, pour couvrir tous les handicgjpavec legarticipations d'un
membre de la Convention sur leBroits desPersonnesHandicapées (CDPH) & expert
issudu milieu universitaire. Notre travail commun s'est avéré étre tout a fait fructueule
gouvernement hongroisk NB O2yydz f QAYLRNIIyYyOS RS OSG S¥F
RFE@Fyal 3S adz2NJ OS R2yd t£Sa hbD 2yd o6Saziay Si 0O
Méme siles sourdaveugles hongrois sont considérés comme une priorité dans le programme
hongrois de laCDPH epar le conseil gavernemental officiel sur les questions d'invalidité
nous devions faire plus encore.

En Europe, comme nous le savons tougs services génériques pour lespersonnes
handicapées ne sont pasuffisamment développé pour les sourdaveugles ayattesoin d'un
soutien spécialisé. La reconnaissance officielle de la surdicégisEmet de soutenir
définitivement les nouvellesopportunités d'accés a des fonds et moyens financiers

En Europe faire des progrés dans ledomaines de l'identification, di soutien et dela
préventon de la surdiécité semble étre difficile car la plupart des compétensesiales
associées et denancemens dépendent du niveau national. Toutefois,stadisant et tant
attendue Loide I'Union européennesur I'Accessibilitéqui devaitétre propos& a partir de
2012 murrait accélérerce meilleur accés a des servicet des outils pour les sourdaveugles.
Jespére g dz Yy A @S| dz laicgmmBridiféle$ sodrgalvelidles sera aussi actije

les collégues hongrot quS £ £ S & Qe BsnstiN®MNIde I'JE entendnt parler de vos
besoinsspécifiques et écouteront vagiggestions

Ny

(/))'H

Adam Késa, MEP




1 Introduction

La surdicécité touche plus de gens que jamais

Prés de 3 millions de personnes en Europe peuvent faire face a des problémes liés a la
combinaison de handicaps auditifs et visyale rapport est une occasion rare de faire
entendre leurs voix.

elles, ce chiffre surestime fortement la population sourdaveugle en Euebpen France Hormis ce

[ S /w9{tla Si tQ!bt{! (')!ééEC)AI-@N%Qéntpahdbﬁ\(ﬁr)ﬁéet.jrt 2 dzNJ

différend sur la quantificatonz S /w9{!a Si f Q! bt {aux candusargz2 OA Sy

qualitativesde ce rapport.

1.1 Portée de I'étude

Le but de ce rapport est de fournir un apercu des services, du soutien et des droits
légaux dont bénéficient lepersonnes sourdaveuglesn Europe. Emegroupantdes
informations relatives auopportunités devie des citoyens souaveugles dans 27
payset régionseuropéenscommesurle logement, I'éducation et I'emploi), ce rapport
vise a sensibilisda communauté sula surdicécitépour que lesdesoins depersonnes
sourdaveuglessoient pris en considération lors des futurs développements des
politiques nationaks et internationales sur le fandicap. Ce rapport donne un apercu
des types de services et de soutsetisponibles dans toute I'Europgainsi que des
recommandationspour améliorer les opportunités dont peuvent bénéficieres
personnes sourdaveugles

1.2 Introduction

La condition de la surdicécitg Q Pasireconnuead sa juste mesure méme si elle
apparait de plus en plus dien avec le vieillissement démographique de I'Europe. Si le
terme «surdicécité» laisse peu de place a l'incompréhension, beaucoup de gens ne

connaissent pourtant pas les causes de la surdicédtg, | SOF NI a RQAY TANY

et I'impact de la surdicgté sur la vie quotidienne. Le rapport est basé sur les résultats
d'une enquéte sur les droits eked opportunités dont bénéficientds personnes
sourdaveugles, dans 27 pays ou régions d'Europe

1.3 v dzQ-Eeyile la surdicécit@

La surdicécité est un handig spécifigueS & dzy A lj dzS |j dzA G 2 dzOKS t
ce handicap est différent des conditions distinctes ldecécité et dela surdité. La

« surdicécité» ne fait pas seulement référence a une proforugeité etune profonde
surdité, mais renvoie a tous lesegrés de double handicap sensorielC'est la
combinaisordes deux déficiences qui crée les problémes les plus importants pour les
individus. La définition de travail la plus largement acceptéelad&surdicécité»

sQ S E LINansYI&S définition nordique qui expligu€omment sont communément
appelés les différents types» de surdicécité./ Q Sai définition utilisée dans le
présent rapport
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Définition nordique de la surdicécité

« La sirdicécitéest un handicap spécifique. 6td QF a a2 OA L GA 2y RQdzy K|

RQdzy KIyRANOS LRAMRIASI ARIPDYRAOI LI tAYAGS fSa
restreint de telle maniére sa participation a la vie en société que-ceke doit de

proposer un acceés facilité a des services @dgpa = S RQF RIF LJI SNJ t QS
les technologies en conséquendéofdisk Lederforum, 200.7

Surdicécité congénitaleSourd et aveugle a la naissance, ou devenu sourd et aveugle
dans les premiers mois de la vie, avant le développement de la parole (surdicéeité pré
linguale).

Surdicécité acquiseDevenu sourd et aveugle apres le développement de la parole
(surdicécité poslinguale).

Surdicécitéf A S S (i def6Rans. Surdicécité tardive acquise avec le vieillissement.

| QSaG dzyS &aArilGdzZ GA2yYy SYSNHSIFyYyGS LISdz SidzRA S

1.4 Quelles sont les causes de surdicéeité

La surdicécitéépend de plusieursauses, dont certaines sontares et complexes. Elle

touche des personnes de tous les ages et toutes les cult@iéspeut résulter R Q dzy” S
VEAAdalyOS LINBYI 0dzZNBS 2dz RQdzy (GNJY dzyl GAays$s
infections comme la rubéole (syndrome de rubéole congénitalades maladies rase

comme les syndromes CHARGHJsher, ou en raison de changements dans la vue et
I'ouie liés au vieilissementDans de nombreuses situatigns cause déa surdicécité
estinconnueou non diagnostiquégCf.exemples de ces causedleau 5.

1.5 Pourguoi ce rapport, maintenarit

Lf & QlpEmidre vieéSd'efisemble daspportunitéset des serviceproposés aux
personnes sourdaveugles Europe. Les besoins slpersonnes sourdaveuglef S G | v
pas systématiqguement pris en comptear lespolitiques sur le handicap ce rapport
essaie de mettre en avant I'ampleur de la suédité et €&s moyens par lesquels nous
pourrionsaider lespersonnes sourdaveuglekes disparités entre legveauxactuelset

les types de prestatioa de servies européens rendent I G NOKS RQS@I t dzl
comparaison deesdifférents modéles de plus en plasdue pour les organisations,

les gouvernements et les évaluateurs du systeme de saB@wé rapportmet donc
l'accent, par payssur les différencesR Q lrdchies desdroits pour les personnes
handicapéesde I'aide sociale etpour la premiére fois, de leurs réponses législatives

ce rapport appelle aussi & I'élaboration d'un cadre commun afin d'évaluer
systématiquement les situatiorectuelles et a venides personnes sourdaveugles

De plus en plus d'enfants survivent & une naissance prématurée et aux maladies
AYFlLYGAt Sas SG y2dza QA D2 yidus akdbsdanaitfe 2153 G S Y L
avancées meédicalegiui augmentent effectivement la présence prdiba de la
surdicécité. Cette condition doit donc étre mieux compriset par plus de
professionnelgen particulier dans les secteurs de la santé et des services sQ@&taux)
les besoins depersonnes sourdaveugledoivent figurer dans lesdéveloppements
politiques futurs. Il 'y a ey d y a , gr&é al'Organisation des Nation&nies
Convention des Nations Unissr les Droits des Personnes Handicap@®¢U-CDPH)

dzy S GSydl A @S daxgeliencss de 2ieNdied dppoytuni€Sfiertes aux
personnes handicapées, mais il y peu de discussion sur la fagcon dont ces
engagements pourraient étre étendus a cegui rencontrent s problemes de
communicationde mobilité etRagcés a l'information.
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Le rapport qui parle au nom des sourdaveuglamntre égdement que si nous avons
collectivement fait des progres significatifs, il reste encore beaucoup a Garedans

dzy Y2y RS ljdzA O2yiAydzsS £ sOiNB airat SyOaSdz:E
probléme reste ignoré, etaus devons confirmer notreengagement a respecter les
droits des personnes sourdaveugl@arce quecompter sur les organisationde
personnes sourdaveuglgmur fairetout le travail sans de meilleures ressourge€ S A (i
pas suffisant
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2 Le proja

Ce rapport représente l'abowsement d'un projet de deux anBnancé par la
Commission européenne, dans le cadre de son programme lpdemrmation tout au
long de la vie le Partenariat &ucatif GrundtvigLe goupe du projet se composele

neuf organisation's pour sourdaveugles (dehuit Etats membres de IE) qui ont
travaillé ensemblede septembre 2012a sptembre 2014 pour développer un
questionnaireLIS NI SG G | y i  BeQeehfediesirdiNdt opportunités dont
bénéficientles personnes sourdaveuglesn Europe. Tous les memds du groupe d
projet appartiennent auRéseau européen desirglicécitégrace auqueld projet a été
congu et développé.

Le groupe était responsable de I'avancement du projet, y compris I'élaboration de
I'enquéte, I'analyse des résultats et I'organisatide réunions. L'enquétdasée sur le
document defIDEE, a été coneupour explorer le contexte des servicedroits et
opportunitéspour lessourdaveugleen Europe. Cela a été développé concordance
avecun retour direct et la consultatiorde sourdaeugles et leurs familless f 2rNBA R Q
certain nombre de forums

Tableaul : Membres du groupe du projet

Espagne CT Association Catalane Pour les Personnes Sourdaveugls
(ES) (APSOCECAT)
(Caoordinateur du Proje)

RU RU SenseAssociatiorsur la surdicécité et la rubéole
Ecosse S1 Sense Scotlanéssociatiorsur la surdicécité et la rubéole
France FR Centre National de Ressources Handicaps Rar&rdicécité
(CRESAM)
Danemark DK Centresur la Surdicécité et la Perte Auditif@DH)
Autriche AT hNHIYyAal GAz2Y I dzi NA OKASyyS

Sourdaveugles et les Personnes avec des Handicaps Audi
Visuels Significatif®©HTB)

PaysBas NL Royal Dutch Kentalis

Slovajuie  SK Associaton RS t I NSy G a Si ' YA &
(ZRaPHSD)

Hongrie HU Association Hongroise pour la Surdicé¢8& OE)

! 14 organisationsavaient candidat® Yl Aa OAY Il 2 NHI y Audlésiidageghientsy Q2 v i
nécessaires.
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2.1 Consultéion avec les personnes soweugles et leurs familles

Entre rovembre 2013 etgnvier 2014pn a demandé a des personnes sowelagleset
a leurs familleg, issues de neupaysdifférents¢ R Q S E LIiliks Ydindde vusurles
domainesabordésdans I'enquéteen nous donnant aussi la liste des domainesisg
consideérentétre les plus importants @ur eux; une transcription (en anglais)de ces
résultats peut étre trouveé sur le site du projet http://deafblindindicators.eu/

Un total de 95 questionnaires ont été remplis etaernés: 70 par despersonnes
sourdaveugles qui utilisent des services et @& des membres de familles de
personnes qui utilisentes services

2.2 Les réunions de projet
Cing réunions ont eu lieu au cours du projet afin de permettre aux partenaires de
I'équipe de projet de dbcuter du développement et de la distribution du
guestionnaire.

Tableau2 : Réunions du consortium

Novembre2012 Glasgow (S1) Création de Groupes de travail
Lancement du site Internet

Jun 2013 Alborg (DK) Définition etvalidation des indicateurs

Aolt2013 Lille (FR) Validation du questionnaire

Février2014 SintMichielsgestel Présentation et discussion des résultat
(NL) du questionnaire

Jun 2014 Barcelor (CT) Présentation des wdéles nationaux
Congres final Sortie du rapport officiel

Des questions sur sept domaines liés a la surdicécitétomcturé lequestionnaire: la
démographie, la vie personnelle et familiale, le choix et le contréle, I'accés aux biens et
services, |'éducation et la formation toatu long de la vie, le travail et I'emploi, les
revenus et la pauvreté(Cf.Fig. 1pour unapercuR S f QSf | egdteli A 2y RS
En octobre 2013, le questionnaire a été envoyé a nos contacts dans 29 pays et régions,
et nous avons recu un total de 27 rémes (y compris les enquétes des membres du
projet) de la part de 25 pays européens distidicBour plus d'informations sur les
contributeurs, voipages 46 la liste des organisations gont renduun questionnaire.

“Une copie du questionnaire peut étre trouvée sur le site du projettp://deafblindindicators.eu/
3 LaCatalogne (CT) a rendu guaestionnairepour la région de la Catalogne et 'Espagne (ES) a renvoyé
une enquéte distincteexcluant laCatalogne][ @asse (S1) NBYy @28&S dzy [dzSadA2yyl Al

uniquement & le questionnaire duRoyaumeUni ne concerneque le RoyaumeJnit f QS E Of dza A 2 yf

f EQosseles réponses d€ET et Sikeront donc traitées séparémentCT et S1 seront considérés ici
comme des ¢gays» afin de faciliter la lecture et laohérence d présentrapport, sauf s'ila QI @8 NB
nécessaire de distinguered différences entre cegays et le contexte nationd@déral plus largeaux
YADBSlIdzE RS f Q9admidyS Si Rdz wz2el dzvy$

14

T«


http://deafblindindicators.eu/
http://deafblindindicators.eu/

2.3 Note sur la qualité des données

Lesinformations recues a partir des questionnaires étaient extrémement perspgcace

et de nombreuxpaysont pris soin de qualifier et de contextualiser leurs réponses.
Cependant, la plupart des questions de I'enquéte avaient été congues pour obtenir une
réponse simple, ©ui» ou «non», plutbt que contextualisée. La réalité est souvent
beaucoup plus complexesi unpaysrépond «ouin £ f I [[dzS&adA2y RS

dzy SESYLX S RS (St aSNBAOS:T OStl yQSELX A

disponibk, largement disponible ou méme adapté aux . Essayer de synthétiser de tels
contextes disparated QS & (i | @SR dificleNal 2d9.A |j dzSossh@, lésl A
informations supplémentaires ont ét@joutées afin de fournir plus @St SYSy (i a
D'autres étudeglus approfondieseront nécessaires pour enquéter sur ces situations

de maniere plus détaillée. Il est également important de noter que#tcipantsont

répondu auquestionnaireen anglaiset que le vocabulaire utilisé dans lekfférents

paysen matiére de services, techniques d'apprestige aides financeres etc.y Q S a (i
pas toujours comparablee qui a parfois induit une perte de sens etamtexte Il a

été impossible de vérifier chaque information, mais nous espérons que pponta

reflete le plus fidélement possiblé S& 2 L2 NIidzyAdSa | OGdzSt ¢
personnes sourdaveugles en Europe.
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Figurel:h NAF yA3INI YYS RS tQSylijdzsGS Si

LYRAOLF GSdzNBE NBf I (A
personnes handicapées en Europe
(document IDEE)

IDEE discuté en sous groupés GP edomainesde questions révisg
pour le contexte de la surdicécité

Domaire 1- Domaire 2: Domaire 3: Domaine 4 :
Démographie Vie personnelle Chok et Acces aux biens
et familiale contréle et services
Domaine 5 Education Domaire6: Domaire 7 :
et Formation tout au Travail et Revenu et
long de la vie emploi pauvreté

Forums avec des sourdaveugles et leurs famifpesir débattre
des domaines de questions

Il OO2NR &aSt2y fSljdzSt Eenbéire itickzssiet
adaptées au contegrtdes sourdaveugles

/

Questionnairefinalisé

Questionnaires envoyés aux
contacts dans 29 pays/régions

\!

Retour des questionnaires par
27 pays/régions

Analyse etécriture du rapport

Présentation des résultats a la Conféreng
Internationale sur la Surdia@té (Barcelonejuin 2014)
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2.4 Le paysage juridique

Surla suggestion du Réseau europésir la surdicécité (EDbN), I'état dsurdicécité a
été officiellement reconnu par le Parlement européen, IRS QI LILINB O G A2 Y
Déclaration Ecrite des Droits des Personnes Sourdaveugle2@d4 (REclaration n°
1/2004).Le fait important est que cette dzlaration définit officiellement les barriéres
spécifiques détaillés dans la définition nordique di& «surdicécité», relatives a
I'accés a l'information, la communication et la mobilitgéfinition largement adopté

et utilisée dans ce projet. La Convention des Nations Unies relative aux droits des
personnes handicapee©ONU-CDPHde 2008 a renforcé les droits fondamiux des
personnes handicapées ainsi gaeresponsabilit@ouvernementalale veiller a ce que

ces droits soient respectés. Ce cadre juridique prévoit une ngroue assuret'acces
complet et égaltaire des personnes handicapéésdes domaines tels que I'emploi,
I'éducation, la santé et la justice. La conventijusqu'ici été signégar 154 pays a
travers le mondeet ratifiée par 126paysdont 24 Etats membres de I'UE. Le Protocole
Facultatif qui prévoit S dzE LINR OSRdzNB & @A &l yiiedle 8y T2 NDSN
de la Conventiopa été sgnépar 90 pays etatifié par 76.

Tableau3:! OG dzSt & il (dzi RGCDRH danstes djets HE2ajs’ RS € Qlh

_ Ratifice  Frotocole _ Ratifice rotocole
Pays Signé Optionnel | Pays Signé Optionnel
en ratifié en ratifié

ES/ICT \% 2007 \% LT \% 2010 \%
HU \% 2007 \% FR \% 2010 \%
HR \4 2007 \% SK \% 2010 \%
AT \% 2008 \% RO \% 2011 X
Sl \ 2008 \% BG \% 2012 X
PT \Y 2009 \% EL \% 2012 \%
DE Vv 2009 \% MT \% 2012 \%
IT Vv 2009 \% EE \% 2012 \%
RUS1 Vv 2009 \% PL \% 2012 X
Cz Vv 2009 X NL \ X X
DK \ 2009 X Fl \% X X
TR Vv 2009 X IE \% X X

[ YAAS Sy dzdzeethad eiir§pidnrt digdBroit® fSndamentaux (qui
est devene juridiguement obligatoire pour lesggouvernements de I'UEn 2009 va
plus loin pour préserver ces droits en interdisant spécifiquemkst pratiques
discriminatoires sur la base de lincapacité d'une personne (article @l)en
promouvantl'intégration des personnes handicapéasnsla vie sociale (article 26). La
publication plus récente de latr&tégie Européenne pour le Handicap2010-2020
(menée par la Direction générale de I'emploi, des affaires sociales et de I'égalité des
chances de la Commission européepnwintient cette question surel devant de la
scene La stratégie couvre huit principaux domaines d'intergtcomprid'accessibilité,

la participation, I'égalité, I'emploi, I'éducation et la formation, la protection sociale, la
santé et l'action extérieureEst inclus o calendrierdes actions clésa entreprendre

71 yQlF yA &A3YS YA NIGATAS I O2$060a§ayLBBCNI GREAS
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dans chaque domaineainsi que des détails sur les obstaclegécifiques que
rencontrent es personnes handicapées dans le cadre de chacun de ces themes. Les
actions relevant de cette stratégie seront sas/ziet mi®s a jour périodiguement au

cours des cing premiéres anneexd des fondsseront mis a dispositiopour soutenir
lesprojets offrant des opportunitésauxpersonnes handicapées dans le cadre du Fonds
Social Bropéen

Malgré ces mesures pour instaurer les droits des personnes handicapées dans la
|égislationvia la Charte et une certaine stratégie, le déeppement des politiques
d'inclusiondespersonnes handicapées a été lelvdza |j dzQt S LINB YR Y O £J y QF

ALISOATAILdzSYSyYy G F62NRS | dESla Bregfive suRI®migfioi 5 A NB O

(2000) etcelle sur les passagers aérig2908) mais elles ne concernent clairement

j dzQdzy' S A Y T AaWié decds pkfisédnBes RaBdicapées. Une proposition pour
une politique plus largement pertinerd ¢ sous la forme d'ue directive anti
discriminationg a été adopté@ par le Parlement européenmais le Conseil européen
qui aétudié cette proposition pendant cesxderniéres années (depuis 2008)a pas
encore pis dedécision. D'autres développements clés pour soutenir l'inclusion des
personnes handicapées ne sont pas encore matérialisés)yme [idée d'une Loi
européeme sur |'Accessibilité quiendrait plus facilel'acces aux biens et services pour
lespersonnes sourdaveugle€dte idée est atuellement examige par la Commission
européennemais pour l'instant, aucune ébauchea été propose.

Le travail lié a ce projet est donc lié aux objectifs de la Stratégie Européenne sur le
Handicap. Les documents générés par le Résearopéen Wiversitaire sur le
Handicap(ANED créé par la Commission européenne en 2008t également servi
dOAYLEZ NI yiS ooud & piej&. L& Sévdlopid@mertI- NJ f @5 b 95
«Indicateurs relat £ Edal@é desPersonnesHandicapées en Europe (IDEE)a
permis de créer un nouveatadrepour le suivi comparatif des dispositions prigesir

le handicapa I'échelle européenneet est aussi leadre utilisé dans ce projequoique
modifié pour le contexte spécifiquees personnes sourdaveugle€eciest important
puisqueles obstacles spécifiques causés par la surdicéaitécrits dans la définition
acceftée ¢ ont des effetsspécifiques et uniquesur la vie quotidienne décrite dans
OKl |j dzS R 2 YDER. Yé&hs de $adresddispositions et services proposés aux
personnes sourdaveuglgseuvent étre mieuxappréhendéset comparésentre les
pays C'est lapremiére étape pour mettre en évidence lbesoins de ce groupe qui
O2YLIIS RS LJX dza Sofla dffife driiperBu@ia ¢l Stdattbh EUdZBEENNES
Plus de rechercheet d'enquétes seront nécessaires dans et a travers les différents
domaines afin d s'assurer g2 Sy 9 tENBsIBS depersonnes sourdaveugles
sont assués en vertu de Q NU-CDPH ainsi que par Réclaration des Droits de
fQl 2YYS RS Mgy o
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3 Domaire Un:
Démographie/ Taux de surdicécité

Il'y aurait environ 3 millions deersonnessourdaveuglegn Europé

Tableau4 : Estimation de la population sourdaveugle dans leggysparticipants

, Estimation Estimation  Population totale
Population .

Pays totale® pourlapop. pourla pop. estiméede
>Kd (~0.2%) X B (~2%) sourdaveugles
AT Autriche 8,219,743 13,447 29,920 43,367
BG Bulgarie 7,037,935 11,514 25,618 37,132
CH Suisse 8,036,917 13,341 27,326 40,667
CT Catalogne 7,565,603 12,589 25,420 38,010
CZ RépTchéque 10,512,419 17,976 30,486 48,462
DE Allemagne 80,523,700 127,872 331,758 459,629
DK Danemark 5,534,738 9,387 16,826 26,213
EE Estone 1,274,709 2,098 4,512 6,611
EL Grece 9,903,268 16,043 37,632 53,676
ES Espagne 39,493,930 65,436 135,523 200,959
Fl Finlana 5,262,930 8,652 18,736 27,388
FR France 66,000,000 110,352 216,480 326,832
HR Croate 4,494,749 7,479 15,102 22,582
HU Hongrie 9,981,334 16,928 30,343 47,272
IE Irlande 4,209,000 7,442 9,765 17,206
IT Italie 60,626,442 96,639 246,143 342,782
LT Lituanie 3,525,761 5,888 11,635 17,523
MT Malte 416,055 718 1,140 1,858
NL PaysBas 16,357,992 28,070 46,457 74,527
PL Pdogne 38,536,869 66,823 102,508 169,331
PT Portugal 10,781,459 17,854 37,088 54,942
RO Roumanie 21,848,504 37,230 64,672 101,901
S1 Ecosse 5,295,400 8,875 17,157 26,032
Sl Sloénie 2,010,347 3,389 6,312 9,702
SK Slovajuie 5,439,448 9,573 13,055 22,628
TR Tuquie 75,627,384 141,726 95,291 237,016
RU  RoyaumeUni 57,053,047 95,621 184,852 280,473
Total 565,569,683 952,964 1,781,757 2,734,721

*I'S /wo9{la S tQlbt{! yS§ Oldzirz2yySyid LI a

52y OSNY I y i
comparaison en particulier celle de Stan Munr¢2005)pour les 10 promces du Canadaroposent une
prévalenceplus proche de ce que nous connaiss@wst une estimatiorde 6000 a 7000 sourdaveugles

en France.

® Toutes les donnéedémographiquessont accessibles sur les pages personnelles de chaque pays

tI

LJ2 Lidzt | G A2y

http:/ /fr.wikipedia.org/wiki Dernier acces en mai 2014

™t QSEOf dzaA2y RS

SAt QSEOf dzarazy
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file:///C:/Users/kjarrold/Documents/loics%20revised%20tables.xlsx%23RANGE!_ftn2
http://fr.wikipedia.org/wiki

Recomnandations

i La reconnaissance officielle de la Surdicécité comme handicap unique e
requise danstous lgsays R QI 602 NR S | @l yid G2c
droits et la vie depersonnes sourdaveuglesient reconnts

1 Les recensements nationaux doivesystématiqement demander aux

gens s'ils ontdes problémes devue etlou auditifss | FAYy RQl
meilleure compréhension dd'ampleur et a@s caractéristiquesie la
surdicécité

91 Des professionnels de la santé deendi étre chargé de recueillirdes
données sur le nmbre de personnes diagnagtiées avecpu traitées
pour, des conditionscausantla surdicécité une déection précoce
permettrait d'améliorer considérablement la vie et les expériences des
personnes sourdaveugles

1 Les écoles et les services social@vraient recueillir et communiquer des
données sur lesgpulations de personnes souadeugles a uam Agence
nationale de recensement des sourdaveugles

9 Eurostat devrait recueillir et publier des données sur lepytations de
personnes souraveuglesafin de mettre en évidencee probléme

1 Lesorganisationgpour le handicapgloivent recueillir des donnéesisla
vie des personnes soustleugles qelles soutiennent

9 Les organisations qui travaillent avec les personnes agées doiven
recueillir des données sueurs problémes visuels et auditifpuisque la
majorité des personnes souatleugles sont ags de plus de 6&ns

Peu @ pays recueillent des données officielles sur le nombre de personnes
soudaveuglesau sein ddeur population. Il devient alors difficile pour ceux qui font
campagne sur les problemes rencontrés par les sourdaveugles de démontrer |'étendue
de leur condition En fait, seulement 3 des paysrecueillent des données officielles, a
savoir les données du recensementr & nombre depersonnes sourdaveuglaetans
leur population. On peut raisonnablement en déduire que la mesure d®ralition

des sourdaveugleget potentiellement lairs besoins et lars expériencey est
relativement invisibleaux yeux de ceux qui neavaillent pasdans ce domaine. Au
moins 13 organisations ont fourni un chiffreur le nombre de personnes
sourdaveuglesavec lesquelles elles travaillend (partir e leur base de données

Ay G S NY Qunedsoutc® Sidfarmation utilemais elle restesusceptble de sous
estimer le chiffre total. D'autres organisations ont fouda meilleures estimations de

ce nombre.

Les troigpaysqui ont faitétat du nombre de personnes sowdeuglesau sein ddeur
population démontrent que ce n'est pas une tache impossiBleF| par exemplele
mécanisme utilisé semble provenir desophtalmologues ou des ho6pitaux qui
enregistrent le nombre de personnes ayant une déficience visuetled'autres
déficiencesDes méanismescommela question du/des recensemestconcernant la
surdicécittcommenceraient a couvrime partie des lacunes dareslinformations que
nous posédonssur la population des personnes sourdaveugles, mais cela doit étre
appliqué demaniére cohérete avecles populations et les Etatafin d'arriver & un
taux plus précis et de plus grand intérét.
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En raison de l'absence de données officielles sur la surdicécité, un taux estimé de
prévalence a dQ étre utilisé pour calculer les chiffresTéibleau4 emprunté aune
étude menée au Royaurddni en 2010 par le Centre de recherche sur le handicap
(CEDR), afin de calculer la prévalence de la surditétieist souligné que ces chiffres
sont des estimationappliquées alRoyaumeUni et n'ont pas encore été vérifigsar

dQ | dzireNi®r&hesdans lesautres pays Cette étude (et d'autres) indiquent que
l'incidence de la surdicécité augmente de facon sicatifve avec I'age etdong les
calculsde prévalence ont été appliqués a des groupes distincts de populations agées
de 65 anset moins et 66 ans ou plus. En utilisant les estimations de cette étude, un
taux moyen pour ces deuxii NI y OK S'& a &eQapan6éa aux chiffres de la
population de chaquepays Un calcudu pourcentage moyen de 0,2% a été appliqué
au groupe de moinsde 65 anset un calcul de moyenne supérieure a aégroupe

de 66 ans et plus. Sur la base de ces estimationspourrait conclure que la
population de personnes soualeugles dans les ¥ayspourrait étre de pres de 3
millions R QA Y R A €6k Rrd@r quecertains points decette étude suggénat une
forte hausse de la présence de la surdicécitéz les personnes agéél3% de ceux
agés de plus de 90 ans sont suscepsibtéétre sourdaveugles). Lairdicécité est
susceptible d'étre un probleme important daosrtainspays tels qude DE etf (i ¢
ont un nombre significativement plus élevé de personnes agées dans lputapion,

ou danslespaysou la population esen moyenneplus agée. Lesombres peuvent étre
consultésdans leTableaud.

Il convient également dsoulignerque ces estimatios ne prennent pas en compte les
différences entrechaguepaysen termes de possibilités deiss - acces aux soins de
santé, mesuresprénatales et couverturedes vaccins qui peuvent affecter le taux de
surdicécité. Toutefois, étant donné que la populatiearopéenne est globalement
vieillissante la surdicécitéva néanmoinsdevenirune réalité pour beaucoup plus de
personnes dans chaqumays

3.1 Pourquoi n‘avonsmous pas de meilleures données sur la surdicéxité

La surdicécité est un handicap complexe qui, dans de nombpays n'est pas
officiellement reconnue. Cela peut avoir contribué au manque de données collectées
sur lespersonnessourdaveuglesSont examinés @lessous ertaines de ces questions
ainsi quedes conseils pour améliorer les données.

3.2 La surdicécité est un handicap complexe et unique

Afin de recueillir de meilleures informations sur la surdicécité, ses causes effetss
doivent étre mieux compris. La surdicécité est complexe et hétérogémey a pas de
cause unique a cet état, les combinaisons et degrés de déficiermeeamt arriver a
n'importe quel stade de la vie et affecter chaque individu de maniére différente. La
« surdicécité» renvoie a urspectrede handicapet inclut les personnes qui ont été a la
fois sourdaveugke de naissance (également corgsous le nom de surdécité

« congeénitale») ainsi que ceux qui développedesdegrésde déficiences visuelle et

° Robertson, J & Emerson, E (20Extimating the number of people with -oecurring vision and
hearing impairments in thRU Centrede Recherche sur le Handicap, Université alechster Lancaster

19 Notonsque cesdonnéesrésultentR Q dzy’ S Y 2 & SsyinyaonskRSpius hautes de cette étude
(Robertson & Emerson (2010))'estimationla plus hauteest basée surdS @I t dzlndnmbgyle R dz
personnedINB a Sy i | y i vy QA deldaubldidsficigndeSvisueifeletzGaitiviz
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auditive a tout moment de la vie (aussi corm@omme surdicécité «acqui® »). La

gamme de causesactuellement connue de surdicécité (tableau 5 cdessous)
démortre a quel point les besoins des personnes sourdaveugles peuvent étre variés.
Beaucoup de ce®©l dza Sa & QI O ssidBrgnies rarésNd deRahdicaps
complexes qui sont potentiellement difficiles a identifier et diagnostiquer.

Il'y a actuellement plusie 80 causes connues de surdicécité, y comRri@2 NA I Ay S
héréditaires et chromosomiquesiue a a&s complications congénitales prénatal@s,
descomplications non congénitales pesatales etau vieillissement. Un échantillon de

ces raisons est fournti-dessous pour la liste compléte, merci de se référera:
http://deafblindindicators.eu/

Tableau5 : Exenplesde causes de surdicécité

BE>emples: CHARGEyndromeAlstrom,syndrome

Syndromes BardetBiedl,syndromeDown,SyndromedJsher |, I,
HéréditairegChromoson I, Syndrome diCri du ChatSyndromePrader Willi,
ques Amaurose congénitale de Leh&yndroménNolfram,
syndromeRefsum
Implications Exemples: RubellaCongenitale, Cytomégalovirus
PrénatalegCongenitales Toxoplasmose Congénitale
ImplicationsPost E>emples: Asphyxe, Méningite Traumatisme cranien
natalegNon-Congnitales sévere Attaque, Tumears
Liées a la prématurité Ex.complicationdiées a une naissance prématurée
Non diagnostiquées Ex.Aucune étiologie déterminée

3.3 L'état de surdicécité manque de reconnaissance juridique officielle

Il est important de reconnaitre I'état de surdicécité de maniere officieltzla
permettrait d'améliorer la compréhension de cette condition et de fournir un meilleur
soutien auxpersonnes sourdaveugleka reconnaissance officielle pourrait conduire a

Ik YAasS Sy L}i I OS Rseedrdefladsantt gixSeivicds sddiBua | dzE
pour enregistrer ces donnéeg&k serait une ressource précieuse d'informations sur la
meilleure fagcon @ I AdR Bomibre croissant@ A Yy R AABtheRedzant, oren sait peu

sur les caractéristiquegénérales des personnes soavdugles en Europe, y compris
leur sexe,leur origine ethnique, éur statut socieéconomique et lars conditions
d@xistence faire des progrés dans le domaine de l'identification,stutien et dela
préventionreste alorseextrémement difficile. Sans reconnaissance officjdisbesoins
des personnes sourdaveuglesnt peu de chanced'étre prise en comptedans la
conceptionet le développementles futurs services.

3.4 Pourquoilareconnaissance dtidentificationsontellesimportantes?

Une meilleure reconnaissance atlentification de la surdicécité est susceptible
d'améliorer les résultaten matiere de santé et de biemtre pour lespersonnes
sourdaveuglesUne meilleure reconnaissance de ladioécité devrait conduire ane
meilleure identification de cettecondition, ce qui est importantcar elle a des
conséguences sua sarié des personnes souadeugles qui se sentent mal a l'aise
quant a leurs soins oqui recoivent des soinmadaptés Ceh est évidentau Royaume
Uni ou une étude a révélé que la majé (64%) des personnes soanceugles
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interrogéesne se sentait pasn confiancequant a la gestion de leur propiatuation

et de leursbesoinsen matieérede santé entrainant ainsiune haussedes tauxd‘anxiété

et de dépression dans ce groupe

La méme étude indique que lggersonnes sourdaveuglesont aussi susceptibles de
vivre avec de nombreuses autrésngues maladiesAutour de 69%des personnes
sourdaveugles vivent également avec au nguatre autres problémesde santé et
particulierement elles qui connaissentles niveaux plus élevés de privation secio
économique. Lorsque les conditiogsii coexistentsont complexes ou chroniques, la
surdicécité peut passer inapergune pas étre diaghostiquée ni traitée. Si les
prestatairesde soinsprimaires et secondairede santé powuaient plus facilement et

LX dz& NI LIARSYSy (G RAI 3y 2 ardidéditélz&NIsodrdveugleNs a Sy
seraient moins gsceptibles de passer a c6tésoinsnécessaires pouleurs autres
symptdémes. En comprenant mieux dardicécité, les médecirsuraient des moyens
appropriés etseraient plus conscients de la nécessité de donner des informations sur
les traitements, les médicaments et la posologigx personres sourdaveugled.es
médecins seraient plus conscients de l'impact de la surdicécité sur la capacité d'une
personne aa Ql-@Z 23y S NI -Rédiicandeidr, @tliiB seraient en mesure
d'appliquercette démarchedans le cadrdR Q dpyaification sanitaireUne meilleure
reconnaissance de la surdicécité pourmittout aider lespersonnes sourdaveugles
mieux communiquersur leurs besoins de santé et recevois Ieoins médicaux plus
rapidement et efficacement

La reconnaissance de la surdicécité liée ael'égtimpérative parce que nombre de
personnes agées ne peuvent pdemanderlQ | AnBc8ssaire pourfaire face ala
détérioration de leur vue ou de leuouie si elles ont associéet état avec le

« vieillissement natureb. Ce groupe pourraite pasd Sy S T norkeStidds Birfiples

et peu colteuses comme |'amélioration glkinettes ou des prothéses auditives. La
reconnaissance officielleJS N S G G NI A (i  la dzdoéinkissaRc@s deSfaR NS
parmiles professionnels de la santé qui travaillene@aves personnes agéds serait

également importanique le personnel puisse SY STA OA SNJ RQdzyS T2 NY¥Y |

méme deNB O2y y I nid NB I LINBSas edSbilidatomifgr@aticn, dzNR A O
les personnes agéesqueront de plus en plus de setrouvées isolées, dépressives et
seules, a cause de leur surdicétité

Les conséquences sur laasté sont ainsi compromigs pour les personnes
sourdaveuglesmais une meilleure reconnaissance et identification ne seront efficaces

que si la conceptiordes servicesest adaptée auxpersonnes sourdaveugleses

services s'appuiensurtout sur I'échange d'informations en ligne, tem les personnes,

par écrit, ainsi que sur l'acces aux batiments publtosit ce qui contribue fexclusion

des personnes souadeugles. Un exempl#inaccessibilité est illustréi-dessous

" Davies, S.C. (2014hnnual Report of the Chief Medical Officer, Surveillance Volume, 2012: On the
{dFra6sS 2% GKS trdsad b@ate@entde [89aritéi K¢ [ 2y R

12 Vogelpoelet Jarrold (2014)YSocial prescription and the role of participatory arts programmes for
older people with sensory impairmeritslournal of Integrated Car&/ol. 22; 2
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Exemple : un rendexous chez le médeciastinaccessiblgoour une personne

sourdaveugle

Le rendezvous doitétre pris par téléphone, Internet ou en face a face.

Les détails duendezvous sont envoyés par écrit a une personne sou

et aveuglepar la poste.

9 L'utilisation des transporten commun est nécessaire pour aller |
rendezvous.

1 Le rendezvous alieu dans un batiment qui n'est pax@essible a une
personne sourdveude (par exemple utilisation ddn son 2 dz R ¢
lumiere pourappelerle patient, mauvais éclairagépngs couloirsentre
I'entrée et le départementabsenceale signalisation tactile etc.)

1 Le pofessionnel de la santé ne peut pas commiguwer avec une
persane sourdveugle et doit passer parun membre de la famillg
(parfois un enfant de moins de 18 ams)ur traduiredes renseignements
meédicaux personnels complexsensiblesa la personne sourdaveugle.

1 Lemembre dela famille de la personne sowadeugle estesponsable de
I'administration desmédicaments ou 8 explation dela posologie etle
la fréquence requise.

1
1

La reconnaissance officielle de la surdicécité pourrait également conduire a une
augmentation du nombre de praticiens spécialisés dans cette pathologie.
Actuellement, lepersonnes sourdaveuglemivent assister a des rendepus distincts

entre problémes visuels et problemes d'audition, mais avec une meilleure
reconnaissance de la surdicécité, les ophtalmologistes et audiologistes pourraient
recevoir une formation a la recherche de la présence combinée de ces deux
déficiences.Le diagnostic précoce de lauslicécité en serait améliorédans de
nombreux cas. Des spécialistes de la surdicécité pourraient completement prendre en
charge les personnes sourdaveugles et ainsi réduire la nécessité d'assister a de
nombreux rendez/ous.

3.5 Comment améliorer la collecte des données

Alors que peu d pays utilisent le recensement national pour recueillir des
informations sur la surdicécité, ce serait pourtant une facon optimale de collecter ces
données, surtout si le questionnaire du recemmmnt offre aux interrogés la possibilité

de répondre «ouin t RSa l[dzSaiGAz2ya RAadGAyO(GSa adzNJ
On pourrait ainsiaider a supprimer les réponses qui incitent les répondants a ne
R 2 VY S Neljl dx3 dpjf sur la déficiers |j dzQ A f primarelz=dS suiila @us
importante. Cela permettrait aussi de ne pas passer a cété de ceux qui n'utilisent pas la
terminologie «sourdaveugle>, ou qui ne se voient pas euxmémes comme
sourdaveugles mais plutétcomme des personnes avem «affaiblissement de deux
sens». Des demandes ont été faites afin de créer et ajouterparagraphesur le
handicap dans les pagesncernantla santé proposées pdturostat ainsi que pour
diffuser lesdonnées recueillies dans les enquétes européengas incluent des
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questionsfocalisées sur la surdicécitéOn pourrait ainsaméliorer considérablement

I'accés a l'information sur la surdicécité.

[ 2 NR lj dzQA f a Qls 3ur lles Briphty BaudadUples Aefleg’ pourraient
également étre recueillies d¢ YA § NB ST T A O @&anistheNdrnfelSel 6 A | A
que celui développé par le Consortium national sur la surdicécité (CNPD) aux Etats
Unis. Chaque année, les données sontectées par le ®Recensement national des
enfants et des adolescents qui sont sourdaveugles | FAY RQARSYGATFAS
national et fédéral, les besoins des éducateurs spécialisés pour les enfants et
adolescents soumveuglesR2y G A f & , pou@ Aedr® dzndfies (pour les
prestatairesde senices et lesinstitutions concernée. Des questions sur lesexe

I'étendue de la perte devision, I'étiologie de la surdécité, I'ethnicité etd mise en

LJ I OS intBreediignSrécoce sont inches. Faire ume enquéte semblable a be-ci

en Europedonnrerait desrenseignementsnestimabés pour les organisationgour
sourdaveugles et aiderait probablement aussi améliorer les résults scolaires des

enfants sourdveugles.

Un meilleur recensementest essentiel pour que laondition de la surdicécité etes

moyens nécessaires pour venir en aide aux sourdaveugles soient mieux compris.

Bt 2dzNJ LI dza RQAYF2NXNI GA2yas @2 AN
http://deafblindindicators.eu/images/PDF/EUROSTAT%20Disability%20Statistics. pdf
Yt 2 dzNJ LI dza R Q & htFsg/madiohaltlh. &g/géoEps/gagekl Ndationathild-count
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4 Domaire Deux:
Vie personnelle et Vie de famille

Recommadations

T

Il est essentiel quées personnes sourdaveuglesent acces a la
formation en communication afin de promouvoir elir
indépendance et la protection, en vertu de la législation de J'UE
les gouvernements devraient financer les organisations ¢
secteur bénévole pour offrir ce service

Les organismes du secteur bénévole devraient égaleme
recevoir des fonds gouvernementaux pour assurer la formatic
des personnes sourdaveugles et des membres de leur famille
['utilisation des eéequipements et des nouvelles méthodes d
communicatiory cela permettrit RQF A RSNJ f Sa
sourdaveugles atiliser I'équipement indispensable et garder
leur indépendance

Chaquepays R2A 0 & QI &8a dzZNBNJ |j dzQA €
d'intervenants spécialement formés pour répondre a la demand
des services dédiés aux prsonnes sourdaveugleplus de cours
de formation sont nécessaires pour les professionnels

Il faut mettre un termea la dépendance excessiiraposée aux
membres des familles powassurerle soutien en communication
et interprétariatdespersonnes surdaveugles

Ce domaine abmle la participation des personnes sourdaveugdea vie sociale et
privée. On a demandé aux organisatiorisles personnes sourdaveugleavaient
f Q2 LJLJ2 NI dzy A G S dams8n canfextedfamidial, lafidaked par destiités

sociales et de loisirset si as services d'assistandedividuelle et d'interprétariat

étaientdisponibles pour faciliter cetteocialisation.
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41 ' ARS LI NJ { SNWAOSa RQ!aaAradlryOS tSNE2YYySf:

Tableau6 : Existet-il un soutien dédié aupersonnes sourdaveuglesur leur
permettre de prendrgpart a unevie familiale et sociale a traverane assistance
personnelle AP) et desservices d'interpétariat (S)) ?

Aide pour les Double soutien AP SI Aucun
Sourdaveugles AP + SI Seulement Seulement

Pour avoir une vie de FCF|2_||—CI:F§I—?LIJE II'DI'KI,\IEEIEQ BG,EL, SI, CT, E®L, AT, IE,
H 5 ) 1] 1] ) )

famillet SKRU S1 PT LT, TR

Pour participer a des SCCl, ©2, B, EE, chEs

activitpés de'?oisi@ FR, HU, INL, RO, SK EL,SI HR,MT, AT, TR

RU PL,PT

[ S4 aASNBAOSa RQlIaaAradlyOS LISNr2yySttS o!
étre disponibles pour lepersonnes sourdaveuglesla fois pour la vie de famille et les

loisirs dans 1pays La majorité depaysont mis en place des services de soutien pour

la participaton privée et publique. Deux pagsit déclaré que des options de soutien
comme cellegi ne sont pas disponibles pour aider les personnes sourdaveugles a
prendre parta des ativités familiales ou dbisirs.Les Etats ont créé moins de services
RQFARS | dzE LISNE2YyySa adesddiirds Afiiaad geide LI NI A
servicesR Q | pol &sactivités de loisirsce qui soulignein écart potentiel entre le
soutien dispnible pour la vie privée et familiale eelui pourla participationpublique
aux activites de loisirs. Commsouligné par laPL, de nombreuses personnes
sourcaveugles devront compter sur un membre de la fanpher leurfournir ce type
de soutien/ Q $eitd@inementle cas dans un certain nombre gaysou ily eXisteque
des servicea\Plimités, ou dans lepaysou les sourdaveuglesont paseuxmémesles
moyens de payer pour Gervice.

4.2 Support de communication et Formation

La définition nordique souligne que la communication est une barriére spécifique pour

les personnes sourdaveugles S Af Said R2y O SOARSY G | dzQ
SUNB LIER2NISS adzNJ £t QFARS £ tF O02YYdzyAOI GA2
par les prestataires de services apersonnes sourdaveugledes méthodes de
communication des sourdaveugleons variées et dépencent des préférences

LISNE2Yy Yy StftSaz RS tQF0O0Osa t tF F2NXIOGA2Yy §

Des exemples detypes les plus communs de communication sont détaillés dans le
Tableau7. En misonde la nature unique de la suddcité, la communication peut étre

un probléme important pour une personne sourde et aveugle qui pdats avoir
0Sa2AY RQIFARS |devdowperlsa doddsnjciibidS Toddl personne
sourdaveugle a la capacité de commijinizS NE S OQS &é forRa&ighGur f S Y|
les métlodes de communication qui peuestreindre les opJ2 NIi dzy A G4 S & |j dzQ
personnes sourdeuglesde menerune vie pleine et active

B dzOdzy 32dziASY {L YQSERAAZlcodBnyiera¢ YIAa dzy$S LIRaaArof
'® Données non fournies pouDE, IE, L&t S1
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Tableau7 Exemples de méthodes dmmmunicationutilisées par lepersonne
sourdaveuglegextraitsdu site en ligne d8enseRU")

Mouvement du corps et geste€hangements du rythme
respiratoire

Pointage des yeux, vocalisations, Mener d'autres personnes
vers les objets ou activités désirés

Non-verbal

Systémes de Objets de réferencdmages et pictogrammes symbolisés

symboles

Systémes de Langue des Signdsangue accompagnée de signes,
signes CommunicatiorHaptque, Makaton

Basé sur le vocal Parole claireLecture sur les levre3adoma

Basé sur

f Ol f LIKF 6 Manuel pourles Sourdaveugle8lock, Braille, Moon

Les méthodes de communication spécialisées (méthodes tactiles et
environnementales) peuvent étre appropriées pour les personnes sourdaveugles qui
sont incapables de communiquer en utilisant le langage verbal aelyimais le succes

de ces méthodes s'appuie sur les sourdaveugles, les familles et les professguinels
ont recu ure formationet un soutien pour les utiliser. La plupart des Etats aidest
personnes sourdaveuglea développer durs moyens decommunication, mais |l
semble y avoir deGcarts entre les services proposés danscertain nombrede pays

Tableau8 : Existet-il une formation en nouvelles méthodes de communication
pour les sourdaveugle®'®

Méthodes decommunication Méthodes de commnication
tactile environnementale
oui BG,CH,CZDE, DKEE, FFR, HU, BG,CHDE, DKEI,HU,IT, MTNL, PL,
IT, NL, PIPT, RO$1,SIRU RQS1 RU

AT, CTCZ, EEEL, ES, FRRJIE, LT, PT,

Non AT,CT, EL, ES, IE, MT, LT, SK SI.SKTR

La formation aux méthodes de communication tactile semble étre plus développée en
Europe que la formation aux méthodes de communication environnementale.
Cependant, on ne sait pas dans quelle mesure ce type de soutien en communication
professionnelle estidponible dans la pratique.

Le nombre de communicas formés pourrait avoir un impact significatif sur les
possibilités de communication des personnes sourdaveugles. Il est essentiel que la
formation en communication soit disponible pour lpersonnes soulaveugles pour

leurs familles et pour les éducateurs spécialigdis que les personnes sourdaveugles
puissent surmonter les obstacles, développer leur autonomie et se créer plus
RQ2 LI NI dzyAisSa RQAYUISNI OQGAzy

" http://www.sense.org.uk/content/methodscommunicatingdeafblindpeople  Dernier accés mai
2014
8 Données non fourniesHR
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Tableau9 : Nombre de professionnels spécifiguement qualifiés en communicatit

par pays
Nb. Nb.
Interpretes Intervenantd : .
Pays formésen Educateurs Commentires sur les professionnels
langues des spécialisés en communication sourdaveugle
signes formeés
AT 92 0 -

Interprétes en Langue des Signes formés p:
BG 350 tfQ!'yAz2y RSa {2
Plusde 30 assistantsComms 250 bénévoles
pour lasurdicécité acquise atelle due au

CH 265 30 vieillissement, et 2 cours ddastersur la
surdicécité congénitale

Lalj dzr t AFAOlI GA2Y RSa
CT 600 40 officielle

Seulement 3 interpréteformés pour les
CZ 100 ) sourdaveugles
DE - 43 -
EL 78 10 Estimation

[ F ljdzZt f AFAOFGA2Y RS
ES 3000 114 officielle

Seulement 3 interprétes formés pour les
HR 50 2 sourdaveugles

Seulemen8 ILS actifs en interprétariat
HU 122 35 sourdaveugle
NL 468 300 Plusde90A y 1 SNLINB G Sa !
PL 500 10 Environ 90 guidesterprétes
RO i ) [ Q2NBFYA&l GA2Y faigédBa

enseignants spécialisés
S| 1 i { SdzAt SYSyid wm L[ { LI
sourdaveugle

SL 45 3 0 interpréte formépour les sourdaveugles
TR 250 11 -
RU 1105 374 Plusde 2371LSs en formation

Données non fournies poubK, EE, FI, FR, IE, IT, LT, MT, PT, .

Les différentpaysont différents types de suppaostde communication qui ne sont pas
tous pris en compte dans cette question. Par exemple, en PL, certains professionnels
sont appelés guidemterpretes. Certaingays semblent avoir un grand nombre de
communicats formés mais un nombre relativement faibdi®© Sy i N& S dziveci NI @1
des techniques spécifiquesix souréveuglesA partir des réponsed,nQ I tdwjjours

été possible de distinguer combien de professionnels de la communicationesont
formation etsontactifs dans la communicatiosourdaveugle

Méme si la formation est dispdrie pour les personnes sowadeugles et leur famille,

cela ne sigifie pas que les souaveugles ont la possib#itde communiquer plus
largement: cela peut dépendre de la disponibilitees intervenants et ierpretes. Ces
senices semblent étre plus répandes ES etau RU qui affichent tous deuxe plus

grand nombre de spécialistes de la communicatioomparés a certaingayscomme

la SL etla CZ (cde derniere n'a que trois spécialistede la communicatio pour
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sourcaveugles).Ces réalités ont certainemenine incidence sur lanesure dans
lagquelle les souraveugles peuvent communiquerpeuxmémes dans de nombreuses

situations

4.3 Soutien et assistance technique

TableaulO: Existeil un souien technique et une formation techniqupour
permettre aux sourdaveugles et leurs familles de partager une vie familiale et

sociale?*
seulement
Equipementaide Equipement
. : . . seulement
Soutien pour: techniquesET technique/ : Aucun
. : Formation
formations aide
technique
AT,BG,CH,DE,
DK, EE, FI, FR,+ CT,CZES,
Personnes sourdaveugfs IT_NL, PIET, S1 RO, SK, TR EL HU S
RU
Familles/Amis de BG.CH,
ersonnes sourdaveugf@s L Lo DE, EL, il
P HU,IT,PT

Un peu plus de la moitié dgsayssemblent offrir un équipement technique et une
formation aux personnes sourdaveugles, méme si une formation similaire pour la
famille et les amis n'est disponible que danspys L'équipement technique semble
étre la réd & 2 dzNDS | LJ dza O2 Y Y dzyeGd¥eSdé ce typa delJ2 v A
dispositify QS ad LI a Of I deiNSYBYYIS Sti$ oTASoumbd al @2
aux besoins des personnes sourdaveugles.

I FEYAEES St S &stidn SUklddisgoikilye e ISfdemdtialzS £ | lj dzS

?® Données non fournies pour: IE, LT, MT
! Données non fournies paAT, CT, CZ, DK, EE, ES, FI, FR, HR, IE, LT, MT, NL, PL, RO, 81R%&J, SK, TR
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Conclusions |

4.4 Un manquede financement statutaire réduit les opportunités offertes aux

personnes sourdaveugles
9y 9{3> Af aSyvyotS ljdzS S a2dziASy AYRADA Rz
hbD SO 2NAlFIyAaldA2ya o0SyS@2t Sasx Sath dzQA f
été mis en avant pour expliquer la présence limitée et inégale des dispositifs dans
certainspays2 G f QF ARS t I &a20AFfA&l A2y RSLISYR
dans leurgelationsfamiliales,mais,dans la pratique, ces aides ne sont pagponibles
dans toutes les régions en raison du financemgotivernemental limité deservices
pour lessourdaveugles. Il semble y availes accés a un soutien darcertains pays
mais pour savoir de quelle maniere lggersonnes souraveugles et leurs familles
peuvent bénéficier de ces services et des équipements,anquéte plus approfondie
est nécessaireAu RJ et en S1,les personnesourdaveuglepeuventbénéficier de ces
services Tableau6 et Tableaul0) sur la base €s résultats @ine évaluationstatutaire
des services sociapmaisles récentes mesures d'austérité pourraient aveintrainé
une réduction de ce type dsoutien, comprisedans les évaluationsEn HR, les
personnes souraveuglesdoivent comper sur dcs donsprivés pour acheter du

matérielLJdzA & 1) dz83 &8t 2y tF f2Az Afa yS UWSdwoSy

surdité ou un pourla cécité comme états distincs. En RH, iln'y a qu'un seul
prestataire de servicespour les personnes sourdaugles: cette organisation n'est
donc pasen mesureépondre a toutes les demandes, nicus ceux quen ontbesoin

lls sentent que cet écart geut avoir un impact négatif sur la capacité de la personne
sourde et aveugle a maintenir des relatiangec s famille».

4.5 Un manque de reconnaissance légale de sardicécité» limite les aides aux
personnes sourdaveugles

Dans certainpays le soutien des spécialistes est rare puisque la surdicécité n'est pas

légalement reconnue comme un handicap & part entiére. A cause de cela, en EE par

~

exemple, peu degersonnes sourdaveugldéls ce2 A Sy i OS (eLJS RS 4S8

a2 dzNR | @S daiefit § des sé@ite©dDe pour les sourds ou que pour les aveugles,
OS ljdzA Said LISdz adzaOSLIWIAGES RQsUNB dzy a2 dz
fois encore, les sourdauglesne semblentse glisser que dans les failles degeres
d'éligibilité disponibles poutes autrespersonnes handicapées. En PL, les types de
services décrits @essus sont parfois disponiblgsace ades projets individuels, mais

ils ne sont pasystématiquenent créésen raison d'un manque de dispositions légales.
Ainsi, l'accés aes services repose sur la consciemmrsonnelleet la bonne volonté

Si aQAft Said LI aaAi o foRdspudesfigayicerRS RSYl yYRSNJ R

Les services génériques pour personnbandicapées ne suffiront pas pour les
personnes sourdaveuglequi requiérent un soutien spécialiséen particulier ches

j dzZA 2 Y (i une SissBtange p&nnelle ou de services d'interpidtapour
communguer (pour des exemples, voifableau7). Sans la reconnaissant&gale de
l'unicité de la surdiécité, il sera de plus en plus difficile de fournir les types de soutien
appropriés pour ce groupeet lesservices pour lepersonnes sourdaveuglesibiront

une pression croissante pour fournir des services qui ne répondent pabegoins des
personnes sourdaveugles
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4.6 Les personnes sourdaveugles, leurs familles et leurs amis ont bR $ditzy
meilleur acces a la formation pour améliorer les conditions des personnes
sourdaveugles
Bien que la majorité degaysfournissent un certain degré d'acces a I'équipement aux
personnes sourdaveugles, le manque de formation disponible pour que les familles et
amis puissent utiliser cet équipement signifie qu'ils peuvent se semdiréquipés et
mal préparés a les utiliser au quotidien, ce qui entraine une utilisation inappropriée et
peu durable de ce type de soutie@n trouve des exemplesedbonnes pratiquegn
CH, IT, DE et PT ou la technologie et la formation sont eéfeéxtla personne
sourdaveugle et a safamille. 1l est difficle de comprendre pourquiz HU etfEQ
proposentdzy’ S F 2 NX I (0 A é&gigemeritrt A& LI & RQ
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5 Domaire Trois:
Chok et Contrble

Recommadations

f ChaqueRat doit veiller & ceque des solutions d'hébergement
adéquatesexistent pour les personnes sourdaveugle®t en
particulier des solutions pour vivre de maniere indépendgnte
cela donne plugde choix aux personnes soankugles et ne
signifie pas forcément devoir se déplacer ldechez soi

1 Le systeme de vote doit devenir plus accessible a la fc
physiqguement etk dz Yy A @S | dzatiBhSsur le€ &lgttioRsN
fournie aux personnes souaveugles il devrait y avoir un
protocole entre les gouvernements et les organisatiposr les
sourdaveugles F AogéreRd® changement

1 Des procédés de consultation formels et transpasedbivent
étre opérés entre les gouvernements et les organisais
sourdaveuglespour carantir f QA y (i S 3 Nibits &tzbgs0inR S
des personnes sourdaveugles ddmgolitique nationale

Le Domaine Trois concerne les choix et contrble des personnes sourdavaugles
niveauxO2 Y'Y dzy | dzii I A NB Saidire Aaypa&ticighlior goftitue et Caldl& &u i
logement. Ce domaine couvre également le rédasultatifdes organisationgour les
sourdaveugles dans la législatismr le handicap

51 {2dz0ASYy | LIERNIS | dzE LISNE2YyYySa &2dzNRI @S

Selon les réponses de I'enquéte, les personnes sourdaveugles n'‘ont généralement pas
de droits léqauxt 2 NR |j dzQAf aQl I3A0 RS OGOAOGNB RlIya f
Etats ol ce droit semble exister, il est généralement subordonné aux facteurs
présentés cessous.

Tableaull: Les personnes sourdaveugles bénéficiénf t S& RQdzy RI
auneaidelJ2 dzNJ A ONB ft 222G Sttt Sa

Oui Non Incertain
BG,DK, FI, HU, NL, PL AT, CHCT,CZ, EE, EL, E!
RO, SK, SRU FR, HR, IE, IT, AR DE, LTMT, SI

Les choix de logements disponibles pourpessonnes sourdaveuglggeuvent varier
aStz2y S (GelL)lS RUKSOSNHEHSYSyYy(l RAsdudawuglet S
En Europe, les choix d'hébergement ne sont pas standardisés et vdapatchaque

pays en fonction deleurs approches culturelles et juridiques du handicap, et des
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infrastructures immobiliéres existags. De plus, aque Bat va également suivrea

propre législationimmobiliere, ce qui peulimiter et faire varier e choix a travers le
continent. Lespossibilittsde logementpeuvent inclure s maisonsfamiliales un
logement indépendantun logement aidé et les logements communautairesLes

niveaux de soutien requis pour chaque logement vdriaussi Nous devons en
apprendre davantagsur la maniére dont cette aide est offerte dans la pratique, car
OStl yQF LIa&a SiS F62NRS RlIya S jdSaaAazy
place de dispositifs de recensement des informations sur les choix et les aides
possibles au sein defamilles, des organisations ou des autorités en charge du
logement.

5.2 Le droit de vote des personnes sourdaveugles

On a questionné les organisations sur le droit de vote des personnes sourdaveugles et
si ce droit était accompagngar: un accés a l'information eBrailld gros caracteres,
dessitesWeb accessibleslesinterprétes,une aide pour l@ommunication owpour les
transports vers lebureaux de vote
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Tableaul2: Quel soutien est mis en place pour gles personnes sourdaveugles
puissent exercer leur droit de vot&?

Info Accessibité Transportvers
Gros . X Support
R des sites Interprete le bureau de
: caractéres Comms
Braille Web vote

DK % Y Y Y, v %

CH v v Y v v v

DE % Y Y Y, - %

IE v v \Y % v -

PL % Y x Y, \Y %

HR v v x v \Y v

CT % - \Y Y, x %

ES V X Vv V X Vv

FI % Y - Y, - %

S1 V Y Vv - Vv x

BG x x - % \Y v

EL V Y X V x x

HU \Y, x \Y \Y% x x

NL x x x \Y, Vv Y

RO \Y, - - \Y Vv -

SK X X \Y Vv - \Y

RU \% \% X - Vv x

CcZ X X X X \V X

EE X X V X X X

FR X X X V X X

IT X X X X V X

LT - - - - - Vv

MT - - - - - Vv

Sl X X X V X X

AT X X - X X -

PT X X X X =

TR X X X X X
Seulement deuxpayso5Y S /10 2yi RSOfFINB | @2ANJ
disponibles de soutien pour permettre ayersonnes sourdaveuglede voter. Au
total, seuls 16pays ont mis au moins trois mécanismes en place pour aider les
personnes sourdaveugles exercer leur droit de vote. La forme la plus commune de
soutien est le service d'interprétariat, disponible dans f@ys suivi par les
informations disponibles erBraille dans 15pays [ Q| A R Somrunidation est
disponible dans 1pays les sitesNVeb accessibles ene hformationimprimée en gros
caractéres danseulement 10. L'acces a la participation politiquse fusceptible d'étre
restreint enAT, PT, Slet TR, a0f y Q& | | dzOdzy | OO02YL)} Iy SY
permettre aux personnes souasteugles de voter. Parfois, le soutien est fourni par des
organisations ou par les différents partis politiqies | dz f A Sdz RQs (i NB LINR

universelleou proactive Les Etatgjui ne prennent pas en charge I'exercice de ce droit
vont difficilement pouvoir justifier de la neparticipation des personnes

22 (¢) = données non fournies
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sourcaveugles a la vie politique et publiguegmme prévupar l'article 29 de @ NU-
CDPH

5.3 Le role consultatif des organisations pour les sourdaveugles dans les processus
gouvernementaux
Les dispositifs autorisant les organisationpour les surdaveugles garticiper aux
processus de consultaticsur la Iégislationles normes et les politiquessir le handicap
sont en placedans 17 paysNeuf paysont répondu qu'il n'y avait pas deanaux
permettant de le faire, etlta LT a répondu «ncertain». |l n'était pas possible de
différencier lesdispositifsutilisés dans ce processa$in dedonner desexemples de
bonnes pratiques

Tableaul3: Existet-il des dispositifs en place pour que les organisations pour |
personnes sourdaveugles puesd participer au développement gouvernemental
des politiques sur le handicap ?

Oui Non Incertain
BG,CH, DE, DK, EE, FI, FR, }
HU, IE, MT, NL, PL, RO, S1, !
RU

AT, CT,CZ EL, ES,IT, PT, S LT

Les organisations qui ont whispositifde consultation sur ces questiotes ont mis en
place dedifférentes manieresdont certaires sont plus forméés que d'autresDes
pays comme CH sont impliguésde facon formellea traversla composition de
commissions officiellequi alimentent les propositionggouvernementales en matiere
de politique sur lehandicap. De mémeen HJ et Fl, lesorganisations sont
régulierement invit€s aprendre parta des discussions formelles sur les enjgéx
auxpersonnes sourdaveuglekes organisationde SK, S1, RetlE ont établi des liens
avec les gouvernements, les conseils, les corsutis politiques et tous les groupes
parlementaires. Des liens formels avec les |égislateurs offrent une meilleure prise en
compte ces besoins des personnes soaveugles, et il est important d'introduire ces
dispositit dans lepaysou cet  f A Sy @t pag €noker & (i S
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Conclusions

5.4 Des droits Iégaux pour les personnes sourdaveugles ne signifient pas des droits
pratiques

Le droit a l'aide au logement ne signifie pas que cette aide soit fournie dans la

pratique. Les choix de logements des persorsmsdaveugles peuvent étre limités en

raison d'un manque de soutien pratigue. Dans de nombreux cas, les familles

a0200dzLI8¢ ¥YSSHSt RSa £ SdzNE LI NByda az2dz2NRIGSdz

soutien nécessaire pour choisir de vivre ailleurs. D'autresié&aacent dans des

f238SYSyia NBaAaARSyiGAaAStazr t2ay RS OKST SdzE

L'article 19 de® NU-CDPH précise que les personnes handicapées doivent avoir le

droit & unevie en communautéce qui signifie que les logements coomaux et

résidences cliniques ne devraient pas étre la norme poupdesonnes sourdaveugles

Dans de nombreupays A f y a®idaucug/dde légale dns la communauté,

aucunlogement communautaire apprdph S 2dz LJ & | d8aST RS LISN&

Par exemple, en HUes personnes souadeugles ont le droit de choisir oelles

souhaitent vivre, maisO2 YYS Af & yQSEA&AGSYyd | dzOdzy ¢ 2

adultes sourdveuglesce choix reste tres limitéDans d'autrepays commeen NL, il

semble yavoirdes aides pour les personnes soavdugles qudésirentvivre de fagon

I dzi2y2YSX YI Aa A fes fémsadibits lshppliquamLiSiuk didesS & A

permettant devivre dansles maisons familiale®ans de nombreuyays les aides

semblent éte limitées par des contraintede financement. Parfois, I'aide au logement

est fourne aune petite échelle par le biais de projets pilotes tel®gUDE ouvexistent

un certain nombre de nouveaux projep®ur permettre auxpersonnes sourdaveugles

de vivre chez ellesSicela semble étre un bon exemple, le nombre de personnes qui

vont pouvoir bénéficier dees projetgeste pourtant faible.

5.5 Les personnes sourdaveugles peuvent étre privées de leur droit de vote

[ AT, EE et FI ont pris des mesures pour amener le bulletin de vote aux sourdaveugles,
mais cela semble se limiter aux personnes en logement résidentiel et ainsi exclure
potentiellement des centaines de milliers de personnes sourdaveugles qui ne vivent
pas dins ce type d'hébergement. Il y a des variations dans les types de soutien
disponibles, ce qui signifie que les sourdaveugles de certains pays ont un meilleur
acces au vote. Il faut enquéter sur la maniére dont ce soutien est apporté, car le
guestionnairene montre pas clairement commeet a quelle fréquence il est apporté,

ni combien de personnes sourdaveugles exercent ce droit. Dans des pays @mme
DE, si le soutien est disponildetravers és six dispositifs, cela ne signifie pas qu'il est
disponiblepartout. En FR et HU, les soakaugles'ont acces qu'a un interpréte mais,
encore une foison nesait pas a quelle échelle cela est possililest probable que
G2dza OSdzE ljdzA Sy 2y A% BRet §h SY, 08 Hide @SY ST A
I'accessibité (accessibilitéauxinformations et transpors vers le bureau de vote) est
uniquement fourniea la discrétion des partis politiques spécifiques.
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5.6 Les personnes sourdaveugles doivent demander un soutien pour voter de

maniére proactive
En général, siuné ARS Saili RAALRYAOESS SftfS yQSai
personne sourdaveugl®u de sa famillequi doit alors accéder et postuler au service
concerng elley QS &G LI & y S O 8 dearakidhtphoaciiva. La2 persofined
sourdaveugle ou sa fail@ a donc directement la responsabilité de bénéficier de ce
droit, et il est en outre difficile de savoir dans quelle mesure une aide est apportée au
départ pour faire ce genre de démarches, ainsi que pour faire face a la bureaucratie
qui est sougacentea ces droits.

5.7 Sans consultation formelle, les besoins des personnes sourdaveugles peuvent
étre ignorés
Il semble y avoir peu de cohérence dansrianiéredont les organisations pour les
sourdaveugles peuvent évau la politique sur le handicap gérée pdes
administrations Dans certaingays les organisationgour les sourdveugles sont
consultéees de maniére informelle etad ho¢ et dans d'autrespays cela se fait
régulierement. L'impact de mécanismes formels est diffidleévaluer dans ce
contexte, mais on peutaisonnablementsupposer que la ous n'existent pa®u sont
fondés sur le bon vouloirles points de vueet les epériences des personnes
sourcaveuglesisquent de ne pas étre régulierement pris en compte, voire egas
f Qs (i NB LeRdahultat potizitid) est que les politiques désavantages personnes
sourcaveugles en matiére d'acces a l'informati@ia communication et la mobilité.
Une évolution vers dedispositifscoordonnésde consultationqui seraienta la fois
transparentset systématique permettrait d'améliorer cettesituation.
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6 Domaire Quatre:
Acces aux biens et services

Recommadations

T9'yS [2A SdNRLISSYyS adzNJ tf Q! O
que les sourdaveugles bénéficient de drditlS N S G | y (i
meilleur acces aux biens et services

1 Il devrait y avoir un budget européen commun pour l'assiste
technique quidoit étre mise a la disposition degersonnes
sourdaveuglesafin de les aider a supporterle colt des aide!
technologguesqui, sans cela, reste prohibitif

1 Les &bricants devraientmettre leurs recherches au service d
produits adapés pour les personnes soadeugled T AagcroRe€,
leur mobilité, leur indépendance et la sécuritétout en
augmentant lesevenusdesentreprises

1 Les scteurs des soins sociaukes prestataires de technologie
des entreprises sociales doivent développer des biens et ser
plus spécifiguement adaptés aux soaweugles afin de leur
FLOATAGSNI £ S& RATT S NdeghécBssairdsi?

1 Les institutions et organismes publidsivent répondre a touses
« devoirs» prévis par la législation de I'Etat

1 Lesorganisationgour lessourdaveugles doivent s'‘entendre sur
vocabulaire commun une fois défini,nous serons dans un
meilleure position pour comparer et évalukss biens,les services
et les développements eruiope

1 Mise en application des reglementd dzNaktcessilité ¢ les
transports,Internet, télévision,batiments publics; pour aaQsurer
gue ks sourdaeugles peuvenavoirune vie pleine et active

Le Domaine Quatre regroupe des questions sur les droits juridiquespdesonnes
sourdaveuglesen relation avec les biens et services, y compris lalditation, la
O2YYdzy A OF G A 2y pab le sout@r, #égulpanient,yl'acées aux batiments
publics, les transports, I'école et les services médicaux.

6.1 { SNPAOSAa RQIARS LISNBR2YYyStfS

La plupart des Etats proposecertaines formes de servicele soutien personnel pour
les personnes sourdaveuglesaim commees services alessougprennent des noms
différents ou ont des fonctions différentes, il est difficile I#s comparer Certains
payspeuvent avoir une meilleure couverture de l'aide personnelle, nfa®oirlj dn®
seul type de service de soutie d'autrespayspeuvent avoir des exemples de tous le
types de services, mais ceaixsont limités. Le droit le plus commun semBlee en
relation avec de guidesnterpretes spéciaux (dans 14 pay9 et les
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intervenanty éducateurs spécialiségespectivement,13 payy. Le droit commune
moins représenté est celui qui touche aservices de communication eux services
spéciaux de guib pour les personnes sourdaveugledes services de soutien
personnel sont plus susceptibles d'étre disponiblelans la pratique (pale biais
RQ2NHBI y A aY e ceus galgnent $1& én pladeela signifie bien sar que
I'existence de ces services est vulnératde liée aufinancement etauxchangements
de personnel au niveau de |'organisation

Tableaul4: Estce que les personnes sourdaveugles ont des droits Iégaux er
YIGASNBE RQS3IIfAGS RQI-axDded exengdes peatRjdeRde
ces services dans votre pays

Pays

DE
DK
NL
RO
RU
EE
SK
ES
HU
PT
PL
cT
EL
FI
FR
cz
s1
AT

CH
IE
BG
MT
TR
HR
Sl
LT

Interpréte
Guide
spécial
Légal ex.
n

C xx xCxx xx xxxxfIfITILxIT LTI ITTT-
X 2 % x|< x T IE x T E T % TR T T T T T T T

Service
Comms
spécial

Légal ex

H

C X X X C X X X X X X X X X.T X.T X-T X—T.T-T-T-TT

Service
Srecialde
guide
Legal ex
o

C xx x€c<'x x'x x'x xx x.€ xx x.fTTTTTTITTT-

Service
RQI &a A
personnel
Légal ex
o

C x X XxXCCx x X xx xxTTITTxITxITITTTLTITTT-
x Cx x x <ETxITIITIITIXIITITXIITIILTIITIT

Intervenant/
Educateur
spécialisé

Légal ex
H

C X.T X C X X X X X X X X X.T.T X.T.T T-T-T-T -T-T- T
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6.2 Aides et équipements spéciaux

Les «aides» et les «@quipements» font référence a tout article, piece d'équipement

ou systeme de produit qui serait utilisé pour augmenter, maintenir et améliorer les
capacités fonctionnelles des personnes handicapées. Cela peut aller d'un matériel
simple (comme une loupe) aux systemes intégrés tels que les contrbles
environnementaux (systémes informatiséRdutomatisation de la maisorpour
répondre auxappels téléphoniques, a la porteour éteindre les lumiéres).

Des doits IégauXiés auxaides et @uipements spéciaugxistentdans la majorité des
paysqui, de plus, présentent des exemples concrets de ces types de services.

Tableaul5: Les personnes sourdaveugles bénéficiénf £ S& RQdzy R
aux aides et/ouéquipements spéciaux permettant de vivre en autonomie, et ce
équipement estl disponible??

Pays Droit Iégal Exemple
BG,CTDE, DK, ES, FI, FR, | Vv Vv
MT, NL, PL, PT, RQ,)
AT, CH, CZ, EE, IE, S1 X \
HU x
EL, HR, SI, TR x x

La technologie g@rogressé au point de permettre la prise en charge de nombreuses
activités quotidiennes avec des équipements pour lire le courrier, répondre a la porte

et se souvenir de prendre des médicametits S RS a Sl dzA¢d8id§u G &4 LA
surveillent les inondtions, les fuites de gaz &ts températures extrémes. L'utilisation

de la technologie dans S OF RNB R Qdzy f 28 oediglément gd2 Y LI
large que dans les maisons indépendantes.

Les @des et équipements ne sont pas disponibles dans tosipdgs Pour obtenir ces
équipements, les sourdaveugles doivent parfois compter sur leur prpargcipation

a des projets a petite échelle et sur les fournisseurs de technolags. aitres
personnes handicapées doivese faire évaluer pour savoir giles sont éligibles pour

ce type desoutien. En MT o@xisteun «LJt | Y RQSIj dzA LISY Sy (OB alia &
conseil d'administration indépendant qui décidguelles sont les personnes
handicapéesjui méritent le plusRS 0 Sy S T /aide fisaddiere Gslzyasiculiers

peuvent actuellement recevoir une subventiarhauteur de50% du codglobal, et ce,

jusqu'a 180G ou 3500e pour les cas«les plus méritants (plafonnéau prix du

marché. La technologie d'assistaneeévoluérapidement et de nhombreuxappareils

comme les alarmes personnelles (parfois pa$é autour du cou) deviennent des
solutions plus courantes, plus fiables et moins chéres pEsipersonnes handicapées.

Parce que lesnterfaces technologiques deviennenie plus enplus tactiles, il est
nécessaire de les rendre disponibles pour les personnes sourdaveugles et leurs
FlILYATESas | SoORvapiiroprié S R Qdzy

BE5NRAG fS3aLE RQL OO 3§ mais Hamtees|sur IBsSeRerSdp doh tainjes ydbrnées
non fourniesg SK
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6.3 Services de Rébilitation

Tableaul6: Les personnes sourdaveugles bénéficiénf f S& RéQalsh R
YFGASNBE RQS3IFEAGS RhAbiliaos el existenRSdés edesNas
de ces services dans votre pays

Services de Rwbilitation précoce SEIEES d&habllltatlon
professionnelle
Pays D,r0|t EX. Pays D,rOIt Ex
légal legal
AT,BG,CTDE, DKEE, BG,CTDE, DKELES,
ELESFI, FR, HUWL, H H FI, FR, HWL,PL, PT, H H
PT, PLRO, TRRU RO,S1,TRRU
CHCZIT,S1 x “H AT,CH, CZ, EH, x H
MT "H MT U “H
HR, SI X x HR, SI x x

Données non fournies palE, Let SK

Des droits Iégaux et des exemples de services dahiétation existent dans la
majorité des pays Les services de réhabilitatioprécoce sont Iégérement plus
courants que les services dehabilitation professionnelle. Il semble que dans au
moins dewpays O0Sa a SNIA Q& kur akitéheeim@riieSyhdonnud de
trois autrespay9. Un manque de services dehabilitation peut avoir une incidence
sur lacapacité des personnes soatuglesa rentrer chez ellesu aller au travait
cela réduitles possibilités de choix personnéd développementpersonnelet la
securité financiere.

L'acces aux services dehabilitation peut étre subordonné a une évaluatiorud
« besoin éligible>. En Sicesontles autorités localequi déterminentce qui constitue
un besoin éligible. Celaignifie qu'un«droit d'acces» pour une autorité peut étre
différent pour une autre «oui» ne veut donc pas dirgcces universel

6.4 Accessibilité dans la vie de tol@s jours

L'accessibilité physique peut étre un probléme important pour f[Eysonnes
sourdaveugles De nombreux batiments publics et services de transport ne sont
accessibles que pour les personnes ayant une bonne vue et une bonne audition. lls
obligent ks gens a utiliser des escaliers, lire une signalisation et a utiliser des indices
audiovisuels

Tableaul7: Existet-A f dzy RNBAG € S3IFE Sy YIFGASH
batiments publics?

Ouic¢ Les deux Transpors Batiments Aucun
seulement seulement
CTDK, EE, EL, FR, HR, HU, ESSK, TR CZJE,FI,MT AT,BG,IT
NL, PL, PT, R&1,RU

Données non fournies paCH DEet SI
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Des droits Iégaux en rapport avec l'accés du public existent dans une certaine mesure
dans 21pays Dans les six autrepays les sourdaveugles peuvent se retrouver
incapables de voyager ou de se rendre dans certains lieux (pour le travail, I'éducation,
la santé, les activités de loisirs etc.), ce qui restreint leurs droits a la participation
pleine et active a la vie sociale.

6.5 Batiments publis

Sept Etats ne font pas respecter les droits Iégaux d'accés aux batiments publics, y
compris les bibliothéquedes lieux de culte et les écoldes opportunités offertes aux
personnes sourdaveugles ainsi que leur pleine participation a la vie seoi@&onc
limitées Bien que certains environnements récemment construits répondent aux
besoins des personnes handpées, de nombreupays participant al'enquéte ont
mentionné un manque d'accessibilité dans les centres villes, béatiments et
infrastructures historiques. A l'avenir, la législation qui détaille les normes
d'accessibilité pour les batiments neufsvraitd'une certaine fagoraidera améliorer
I'accessibilitte En ce qui concerne ldsitiments historiquesleur accessibilité devrait
étre améliorée grace aux services de signalisation tactile et de guides.

6.6 Transports pubtis

Certaingpayscomme NL, HR et Effrent une plus grande accessibilité aux transports

en commun, bien que cela soit certainement plus vrai dans les villes que dans les zones
rurales. Il est peu probable que les personnes sourdaveugles vivant a I'extérieur de ces

1 2ySa 06SySTas@gabayixitrarRmdmyblicssiOdd départ, la disponibilité

du transport est déja limitée. La majorité ded @ & L2 yaiz f £t SOGS RQAYT
I'accessibilité (1pays ne fournissent aucune donnéel est alors difficile de savoir a

qguel niveaude développement se situent les transports accessibles.

Tableaul8: Typesde transport et accés pathandicapés dans les villes de référenc
(du plus grand au plus petit pourcentage, approximativement

0 04 R ! ¥
%de bus %de taxis /c>Qe %RQF az T
. " . . trains transports

Pays Villes de référence accessible accessible . ;

accessible accessibles (ex.

S _ Z A 5

S ol U4SI dzt
NL  SHertogenbosch, 100 100 100 0

Eindhoven
CT Barcelone 100 1 80 80
HR Zagreb & Split 100 100 5 50
ES Madrid & Valene 70 1 83 97
RU Londes 100 100 U 36
PT Lisbome & Porto 100 0 100 0
SK Bratislava, Kosice 40 50 30 30
PL Varsovie& Cracovie 50 5 0 50
IE Dublin 100 0 0 0
EL HnEmes 0 0 67 0
Thessaloique

MT Cirkewwa 0 0 0 0

Données non fournies paAT, BG,CH, RO, S8, IT, LT, DK, EE, HU, CZ, BE;RI
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Selon leTableaul8, les bus semblent étre I'option de transport la plus accessible dans
I'ensemble: les trajets de courte distance sont donc plus accessibles que ceux de
longue distanceles ules espagnoles comme Madrid et Valepeeposenttrés peu de

taxis accessiblesce qui signifie que les sowdeugles doivent compter sur les
transports publics pour se déplageontrairement aux villes d&8K oud forme la plus
accessiblale transportest le voyage en taxcependant certainemenplus cher.Les
trains sont le seul moyen de transport accessible en EL, mais, en-Qaeinsulaire
composé de nombreuses petitesiess (G 2dza £ Sa GSNNAG2ANBa yS
systéme de chemide fer.

En termes de transport,el niveau d'accessibilité dépend en grande partie de
I'infrastructure de chaquepays Par exemple, au RU, méme si certains trains sont
accessibles (beaucou@sont,méme si legpourcentageréel est inconnuy)la plupart des
garesconstruitesil ya plus de 100 ans rie sont pas.

6.7 Acceés aux services de santé

L'acces aux seices de santé est fondamentabur la plupart des gens et en particulier

ceux dont le handicap exige un contact régulier avec les médecins ou cliniciens.
Pourtant, les réponsemontrent que certainspaysy Q2 T ¥ NB y dioptiprdzaux LIS dz
personnes sourdaveuglesn matiere de anté (maison ne sait pas clairement si
certainspaysont répondu oui/non &« |'égalité d'accés ou ouinont f QSEA & ( Sy ¢
ces types de swices.

Tableaul9: Estce que les personnes sourdaveugles ont acces aux services de s

suivants ?
Bilan de santé Médecin . _C:I!nlgues
Pays . . P spécialisées dans la
preventif généraliste :

pathologie
CH, IT, NL, PL, ™, SKRU \% \% \
AT,BG,ELJE,HU, MT, PT \% \% x
RO X \% \%
FI, FR e & \%
ES x x x
HR U \% U

Données non fournies paCTCZ, DEDK, EE, L&t SI

L'accés a une certaine forme de service médical est disponible pour les personnes
sourdaveugles dans la plupart dpays Les sourdaveugles peuvent avoir besoin de
services médicaux spécifiques a leur état de santé, outre le scatieisourdaveugke

mais il ne semble y avoir ddiniques spécialisées que dansgdys Dans les 16 autres

pays soit les cliniques de ce genre n'existent pas, soit elles ne sont pas connues des
organisations (et sans doute deersonnes sourdaveuglesl semble peu probable

que, dans cespays f Sa LISNE2yySa &az2dzaNRI@Sdzaf Sa
appropriée a leurs pathologies &ur parcours medicalEncore une fois, les services
géneériques ne tiennent pas nécessairement compte des problémes speésifi
rencontrés par lepersonnes sourdaveugles

Les médecins généralistes semblent étre la forme la plus courante de services de santé
mis a la disposition des personnes sourdaveugles. lls sont généralement une passerelle
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vers une aide médicale suppléntaire, si nécessaire. Toutefoispmme I'état de la
surdicécité n'est pas tres connu, il est peu probable que les professionnels de la santé
se spécialisent dans ce domaina dans les conditions complexgsi entrainent la
surdicécité.En 2013en Angleterreun sondageéalisé parSensesur le syndrome €
Ushef* montre que les souraveuglesdoivent souveh expliquer leur état a leur
médecin généraliste, ainsi que la progression de laualadie et les types de
problémes auxquels ils sont confitéis dans la vie quotidienne. Cela prend du temps

et de I'énergiea la personne sourdaveugle, surtout si elle tvoh médecin différent a
chaque visite.

Pour vérifier la présence de conditions coexistant avec la surdicécité, les bdans d
santé préventifssont importants (voir Domaine Un). Sif Q2y O2 fdllé@s S RS
données sur la surdicécitées professionnels de la sanfiourraienten savoir plus sur

les types de conditionsoexistant,et soigner les souraveugles en conséquence. Cette
approche proactive bénéficierait probablememiux sourdaeugles qui sans cela,
pourraient étre incapablede communiquer leurs besoins en matiére de santé

6.8 Communication et media

Les formes de médiaccessibles (programmete télévision) sont disponibles pour les
personnes sourdaveugles dans au moinsph9s Leur accessibilité semble étre le
courant dominant en NL qui diffuse la grande majorité de ces programmes télévisés
dans un format accessible. D'autneasysoffrent ceservice de facon sporadique ou une
fois par jour.

Tableau20 : Accessibité de la télévision(%2 dz ¥ NBlj dzSy OS RQl
programmes, du plus grand au plus petit pourcentage, approximativement

: Autres Programmes Informations Autres
Informations .
Pays soustirées Programmes  en audio en Langue  programmes en
soustitrés  description  des Signes Langue des Signe
~  100% 95/50% 1000 ~ Deuxfoispar 0%
NL jour
CH 100% 20% 5% 100% 0%
S 25-100% 25-100% 10% 5% 5%
RU 25-100% 25-100% 10% 5% 5%
EL 50% 50% - 50% 10%
PT - +50% +50% +50% -
AT 60% 40% 5% 5% 5%
1 hp/s (pareil que pour
ES 45% 50% (privés) 3 h - fatdio
p/s (public9 description)
SK 50% 30% 10% 10% 0%

*Tadesse, Y. (201Bgher information and Research Survey, Final Report, SRagport interne
> NL: pourcentage des programmes puisiiprivés

*°BBC 100% souditré, autres chaines 2500%

BBCY OKI ny $Sa IR@AsyuEitsssNplusilésanfbrmations de midi de BSL
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Tous les

EE 0% 13 progs p/s 2 chdnes jours 0%
|E® 23% 23% 1.25% - -
HR 10% 40% 0% 3% 1%
SP - - - 100% -
HU 0-20% 0-20% 0% 0-1% chaine LS
Fl  1chalne  100% : Tous les :
jours
DE - 14/8.49%° - 2 chaines -
PL - 18.44% 1% - 0.1%
MT - - - T.OUS = Occasionellement
jours
Une foispar
BG 0% 0% 0% jour (TV 1.5 hpls
publique+
privée)

Données non fournies pa€T, CZ, DK, FR, IT, LTetR®

Le tableau indique que la télévision accessible est disponible dans ceqrtaismais
potentiellement absente dans 8 autres. Ce type de données est généralement publié
par les organismes de radiodiffusion qui peuvent ne pas trop insister sur la quantité de
programmes accessibles.

Les données relatives aux sites Web accessibles étaiep inégales pou les
présenter dans ce rapport mais, a I'heure actuelle, seuls trésdeesites Websont
entierement accessibfeaux personnes utilisant une technologie d'assistance (comme
les lecteurs d'écran)Aucun accord ne régit les normes de enen place de sites Web
accessiblesEn février 2014, la premiére norme européenne EN 301 549 sur les
exigences d'accessibilitén matiére de produits et services de Technologies de
I'Information et de la Communicatio(TIC)a été adoptéeet publiée. En 203, la
Commission européenne a présenté une propositimur une Directive européenne
sur les sites Web accessiblesis malheureusement, & portée est imitée et les
définitions ne sont pas claires. Les membres du Parlement européeréoamment
débattu de la proposition etespéronde, les amendements vont pes#étre mettre en

I @1 yiG RS& RSTAYAUGUAZ2YyA LM dza Of F ANBa Si

N

LIS NY

~

ZBL9S we¢9 M Y | dzE -23R00)A90%R deb pirigrarbmeOsaiiE (ONByak oTn we¢ 9 H Y @ dzi
# Une chane de télévision pour les sourds est disponible depuis 4 mois
% 149% des programmes puldisontsousi A i NBa Y yom: RS

foSyasvyots R

(0p))

a | LIN.
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| Conclusions |

69 [ QSIALEAGS RQFOO8& RSYSdzZNBE LINAYOALN f SYS
La plupart despays ne proposent pasde commissions spécialisées dédiées a
fafressibité des personnes sourdaveugledéme lorsqu'il existe desommissions

« accessibités », l'accent esprincipalementmis sur l'accessibilité physique plutét que
sensorielle, ce qui estpourtant essentiel pour de nombreuses personnes
sourdaveuglesLes @tions accessibles peuvent étre les options les plus colteuses
comme dans le cas des taxis accessibleggtctiaines cablées accessibles.

[ @dessibilité aux biens et services peut érméliorée avec l'introduction d'unéoi
Européeme sur I'Accessibilité. Les fabricants seraient alors obligés de proposer plus de
F2yOlAzya RQI OO0SaaA o NonA seBemeRtl ofla amiéliSraralth LIN
I'indépendance de certaines personnes sowdewgles, maisouvrirait aussi de
nouveaux marchés aux fabricants.

6.10[ S&a LISNER2YYSa ad2dz2NRI 9Sdzat Sa LISdz@Syid | @
aides
Dans la plupart des pays, les personnes handicapées sont tenues de présenter une
demande officielle pour de nombreux biens et services. Pour les personnes
sourdaveugles, une aide a la communication peut étre vitale pour suivre ce processus
(qui est en grade partie réalisé par téléphone, Internet ou courridrprsquef QF A RSt
la communication n'est pas dispdhe en premier lieu, cela posdeées le départ
probléme aux sourdaveugles qui souhaitent accéder a ce service. Pour les personnes
sourdaveugles, l'acsé aux services de communication et d'interprétariat est
indispensablea Qcbristitue la seule occasion pour eux d'exprimer leurs souhaits
concernant les soins, le soutien et leur avenir. De méme, les personnes agées peuvent
&S @2 ANJ LINA S Sndiale Rpportée Par FeRfGurnisseufsRie 36ins de santé
2dz RQI OGAGAGSE a20AlfSaszx LI NOS ljdzUAata az
facon de faire une demande officielle, ou sont incapables d'organiser leur demande
par téléphone.
Il faut bien econnaitre que pour un grand nombre de personnes sourdaveugles
processus d'acces aux biens et services ne convient pas. Daaysesl I'acceés a ces
biens et services est un droit, il sera largement laissé aux mains des ONG, des
organisations bénéfoSa Si RS&a TFlrYAtfSa €S &a2Ay RS
effectivementdonnés a la personne sourdaveugle. Evidlemment, dans cenpaiys
I'absence de reconnaissance légale de la surdicécité a contribué a créer ces problemes
et a rendreparticulierenent difficilef Q 008 a + 0OSa aRsINIIAICSdId] Al
des ressourcedes dispositions localeségales, la dépendance envers les familles, le
mangue de reconnaissance juridiquge la surdcécité et I'absence de service
spécifique peuvent raisonrablement étre vus comme unepression supplémentaire
pour les sour@veuglesdans leuwie quotidienne
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7 Domaire Cing:
Educationet Apprentissage tout au long de la vie

Recommadations

1 L'introduction d'un recensement scolaire permettrait u
meilleureA Y F2 N GA2Y &dzNJ £ S y2Yorl
besoins éducatifs et les circonstanckms lesquelleds évoluent

1 Il faut des éducateurs mieux formésaux techniques
sourdaveuglesil n'y a pas assez de programme de formation
RQSy aSA 3 yidlises apour 4 défpndre a la deman
RUSRAzOF GA2Yy X YA oles d&likes RS dxnyfak
sourcaveugles

1 La mise en place d'une qualification standard pour les enseigr
sourdaveugles permettrait aux enfants sourdaveugles de rec
partout en Europe le méme niveau d'éducation et faciliterait
LI NI 38 RS f QSELISNASYy OS

1 La mise en place de centréducatifs, dgprogrammes éducatifs €
de réhabilitation adéquats pour les adultes sourdaveugles
essentielle pour appuyer et soutenir ledéveloppemat des
capacités et compétences en communication, ainsi que
activités de la vie quotidienne

1 L'identification précoce de la surdicécité est cruciale pour que
enfants sourdaveugles recoivent dés le départ une éduce
I LILINE LINR S S | T Mefdrs iRuigai scSaffdsNI R S

9 Il faut plus de ressources pour assurer la formation des perso
sourdaveugles qui souhaitent accéder a un emploi rémunére

Ce domaine couvree$ possibilités @ducatives qui sont misesa la disposition des
enfants et as adultessourdaveuglesdans chaquepays y compris l'accés aux
établissements d'enseignemerspécialisé et non spécialisé comprend également

des informations sur les programmes de formation spécialisée pour les enseignants qui
travailent avec des pesonnes sourdveugles de toulge

7.1 Education précoce

Les @tions d'éducatiorprécoce pour les enfants souadeugles sont disponibles dans

la majorité despays Cependant, il se peut que l'acca et la diponibilité de ces
options ne soient pas @néralisé. Les @tions d'éducation précoce sont importaad

pour aider les enfants soueveugles a développeonfiance etautonomie.

L'option éducative la plus largement panible pour les enfants souagteugles semble

se matérialiser sous forme d@ogrammes génériquespéciauxd'éducation précoce
pour les enfants de 3+ YA ® [ QSRdzOF G A2y & LJSOkdtmong SS
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fréquente, et seulement disponible dansxdpaysp [ S jdzZSa A2y y Il ANE

j dzSa A2y Rdz Yy auy oeydentei Qiague kypeldienseignement dans
chaquepays Par conséquenta disponibilité de ce type d'option devll A NS Q2 6
R Q deyhplément d'enquéte

Tableau21: Les enfants sourds et aveugles eifst accés aux optich R QS R dz
précoce suivante®

Programme spécial
Programme spécial RQS RdzOl G A Maternelle

Pays RQSRdzOI 4 A uniquementpour normale (06
(0-3ang enfants ans)
sourdaveugles

DK,EL,IT,PL,PT, ROS1, "H "H "H
RU

CH, DE “H “"H x
EE, FR4U, NL "H x "H
AT, CT,ES "H x x
HR, IE, SI, SK, TR x x x

Données non fournies pouBG,CZFI,LT etMT

Dans les cingaysou ces types de programmes ne sont pas disponibles, il est difficile
de savoir si des options éducatives existent pour les enfants sourdavetigiast un
O2YLX SYSyild RQSyljdzs(iS®

7.2 Education secondaire

Des écoles secondaires spécialisées sont dispordbles la plupart depays mais les
SO2tSa aLISOAlIfA&ASSaA L2 dzNJ apadzNpeuts SdriesS a  y ¢
différences dans la définition de l'€cole», et certains pays ont des unités
sourdaveugles dans des écoles ou des écoles spéemlmour les éléves sourds ou
aveugles. Dans d'autrggys les enfants sourdaveugles peuvent ou ne peuvent pas
I @2AN) | O0O8a | dz a2dziASy &ALISOALFfAAS RQSRAZ
milieu scolaire (tuteurs privés ou programmes d'éducation Bar 10 A+ A da RQ2 NHI
0SYS@2ft Savd [ Sa NBadzZ G Ga & Qayst AINGBradzENS/ (R
ce groupe, et plus de recherches sont nécessaires sur les types de services d'éducation
¢ et leur impactg pour les éleves sourdaveugles en @ne.

Tableau22: Les enfants sourdaveugles bénéficiehtt & R Qdzy I 008§
RQSyasSAaySyYSyild a802yRI ANBa

Pays Ecole spécialisé-20) Ecole pour enfants
sourdaveugleg6-20)
CHDEDK,ELFR, HU, Y “H
IT,NL,S1,SK ' ‘
AT, BGCTEEESFI, "H »
PL,RO, TRRU '
PT x H
HR, SI 2 X

Données non fournies pou€ZJE,LT etMT
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Dans les 1paysayant des écoles secondaires spécialisées pour sourdaveugles; celles
ci prennent essentiellement la forme d'unités spécialisées pour personnes sourdes ou
aveugles elles sont situées dans les écoles et ne sont pas des institutions
indépendantes. Par exegmie, en PL, il existe deux écoles pour aveugles qui ont des
unités distinctes pour les éléves sourdaveugles. Dans d'apagscomme en Sl, les
enfants sourdaveugles sont scolarisés soit dans une école pour sgoidgans une
école pour aveugls, car li n'existe pas d'école spécifiqyeour sourdaveugles. Ces
types d'options d'enseignement ont peu de chance de réporgirfisammentaux
besoins des étudiants ou de mettreuffisammentl'accent sur les techniques de
communication pour sourdaveugles.

7.3 Educaion pour adultes

Il existe dans plusieurpays plus de programmes pour les adultes {@0) que de
programmes pour les personnes ageées. Un peu plus de la moitigagspropose des
options invitant les adultes sourdaveugles a participer a des programmes spéciaux de
réhabilitation, et 10 ont des places pour les adultes sourdaveugles ages.

Tableau23: Les adultes sourdaveugles bénéficialgR Qdzy” | 00§ a | d:
suivantsR QS RdzOI G A 2 y? LJ2 dzNJ | Rdz

Programmes spéciaux de Programmes spéciaux de
Pays réhabilitation pour adultes  réhabilitation pour personnes
(20-65) agées(>65)
BG,CH, DEDK, IT, NL, “H "H
PL,S1,RU FI ' ‘
EEEL, HU, PT, R&K "H o
AT, CT, ES, FR, HR, TF X X

Données non fournies pou€Z, IE, L&t MT

Une enquéte plus approfondie est nécessaire pour déterminer I'ampleur de ce type de
RAAGLIRAAGATE €S y2YO0NB RUI Rdz ( fdgratinaed. 1 @ & 2
est difficile de déterminer a partir du questionnaire ce que ce type de service
comprend et si ces programmes sont congus pour les adultes et les personnes agées

atteintes de surdicécité congénitale ou surdicécité liée a l'age.
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7.4 Formationsourdaveugle spécialisée pour éducateurs

La majorité despays a au moins un type de formation pour les éducateurs qui
travailent avec des personnes soantugles. La formation des professionnels
travaillant avec des personnes agées sstilement disponild dans septpayscontre

12 pays proposant une formation pour surdicécité acquise et Hays ayant une
formation pour les éducateurs qui travaillent avec des personnes atteintes de
surdicécité congénitale

Tableau24 : Quelstypesde programmes de formations sourdaveugles spécialisét
sont proposés aux éducateurs qui travaillent avec des personnes atteintes de
surdicécité congénitale et acquise ?

Sudicécité  Surdicécite | oroonnes
Pays L : agées
congénitale acquise
sourdaveugles
IT, NLRU H "H "H
CH, HR 5 "H "H
DE, FI, FR, IE, RO, S1 H "H X
DK x "H -
EL, SK “H X X
X X X

AT, BG, CT, EE, ES, HU, PL, PT, ¢

Données non fournies pouCZ LTet MT

Le manque de formation spécialisée disponible danspags (potentiellement 13)
suggére queRlI ya OSNII Aya LI & &ducatidnf spéyifiQuepour dzNJ A
sourdaveugles. Ce serait la un obstacle important pour les enfants et adultes

a2 d2NRI @SdzZaf Sa ljdzh 2y4d 0S&a2Ay RQdzy $e SRdzO

spécialisée pour les sourdaveuglemis pas de programme de formation pour les
enseignants.

Les résultats présentés da les tableaux ne fournissent pascontextesur b maniére
dont sont proposées ces formations, ni si elles sont répandBes. exemple, la
formation des éducateurs est relativemerécenteen CH, maiglle met peul'accent
sur la surdicécité acquise. Dans certgiagsou la formationsur la surdicécité&emble

ne pas étradisponible St £ S LJ2 dzNNJ A G O SluiSayitRorgénismé Qs (i NB

Par exemple, en PL, il n'y a pas fdemation spécifigue mais le personnel de
I'organisationpour les sourdaveuglesoopere de maniére informelle et partagkes
informations avecds universitégjui proposentdes études de troisieme cyctr le
handicapmultiple. Dans certainpays,il y a desformations plus établiesc diplémes
inclus¢ pour les enseignantsavaillant avec desrdants etadultes sourdveugle. Le
personnel peut suivre des cours universitaires pobtenir un certificat de premier
cycle ou un dipléme en étudesur la surdicécité aiU et en S1. Dans d'autregays
I'organisationpour les sourdaveuglesst responsable de la formation des éducateurs
commeen RO ou l'organisation a formé jusqu'a 138 spécialistesaillant avec des
enfants sourdveuglesgrace ades cours et des réunions régulieres Béseau des
Enseignants de iticationéciale(NSEYqui travaille avec les enfants sowadeugles

51

|.
f USyljdzs S 1 &Addz G paysqui gropSséni uneJedacationtf | A NI

(et



Conclusions

7.5 |l existedes options éducativedisparategpour enfantset adultes sourdveugles
enEuropel A Yy a A malhqieCddnytions spécifiques dédiéagx souréveugles
Les pogrammes éducatifs dédiéaux sourdaveugles ne sont pasommunément
disponibles dans toute I'Europe pourslenfants et adultes souaveuglesEn DE, les
NBadz G (& aydadraitSsuNdSdémiandg gr@rice type d'option si elle était
disponible puisque, dans seulement pays 70 éleves sardaveugles (L8 ans)
participent a des programmes d'éducatigpécialisée. Lorsque les écoles spécialisées
pour sourdveugles ne sont gadisponibles, les éléves soakaugles ont tendance a
suivre les cours dans destgolesspéciales> ou spe&ifiqguement dans ds écoles pour
sourds oupour aveugles L'éducation des enfants sourdeugles esRA FFSNB Y G S
payst f QI dzi NB Sy unarddhidgd de Biffé@rnites aptionsdqui hécessitent
une enquéte plus approfondie. Par exempe, MT, lesprogrammes sont disponibles
pour les enfants ayant desbesoins complexes, mais pas spécifiquement pour la
surdicécite.En RH et SlI, les enfants sont envoyés dans des écolesnptentendants
ou malvoyants, mais il ekiste pas d'école pour souadeugés. En Pldans les écoles
pour sourds ou aveugles) existe des unités spécialisées pour Ipsrsonnes
sourdaveuglesEn CH, I'édwation des jeunes enfants sowadeugles est généralement
fournie grace ales lecons particulieres.
Pour les personnes agées, la situation est simifaiisque &€s options de réhabilitation
varient dans nombrede pays Au X les personnes agées atteintes de surdicécité
acquise peuvent bénéficier d'une fortian individuelle plutét que dgprogrammes
éducatifs spécifiques Si celaconvient acertaines personnes, cela signifie également
que les services pourraieitre aléatoires Une réponse affirmative ne signifie pas que
ces programmes $ent monnaie courante ou disponitdg@our chaque personne agée
Pafois, les lieux ne sontlisponibles que par le biais d#ispositifsindividuels. Par
exemple, un programme pilotqui aide les adultes développer des compétences
professionnellesest proposé dans trois centres de formation professionnelle en RO.
Actuelement, 20 adultes souraveuglesapprennent des métiers et développent leurs
capacités professionnelleg.n'y a pas de programmgermanentsde réhabilitationen
PL mais les adultes peuvent assistar des «camps deréhabilitation» sur deux
semainesen se concentrant sur des activités telles que l'informatique et ldpsate.
Bien que ces dispositifs sotertrés positifs, il yaura de nombreux adultes
sourcaveugles qui nequrront pasy prendre part.

7.6 Les options éducatives ne sont pas généralisées buOA f S& RQI 00§ a LJ3
personnes sourdaveugles

Si des programmes d'éducation spécialisée existsotyvent ils sont seulement

disponibles dans quelques régions ou lieux. Par exemple, dans de nonpargset y

compris en HU, les options éducatives omatsdisponibles que dans les villes ou sont

basées les organisations pour sourdaveugles bien la ou il y a des écoles

appropriées.Les @oix concernant les options d'enseignemesunt restreints si les

sourcaveugles et leurs familledoivent déménager @ur obtenir une placalansune

école. @ Sp@rabablement le cas dans dgmyscomme EE et MT ol yiy0a |j date

seule école gécialiséeoffrant un enseignemenpour sourcgiveuglesméme si enEE

les enfantsont la possibilité de frguenter les école®@ NRAY | ANBaA aAQAT & 0§

assistancell est peu probable que cesptions éducativesactuellesrépondent ala
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demande Rélucation spécialis® en particulier compte tenu desombres élevés
relevés dande tableau 4.

7.7 Le manque de reconnaissance ld surdicécité affecte les possibilités
d'éducationpour les enfants
La sirdicécité est répertorié commeune catégorie distincte de handicajans la liste
des besoingducatifs en LTais puisque ce n'est pas une définition fonctionnekldie
ne déciit pas les types de soutiemiont les nhombreuses personnes sourdaveugles ont
besoin. En conséquen, les éléves souateugles peuvent ne pas receviarsoutien
approprié dans ds centres pour les éleves aveugles et malvoyahts. EE, o
soupconneque de nombreux enfants sourdaveugle®rg a la maison avec leurs
parents, soit parce que leur enfant n'‘agpété diagnostiqué comme soardeugle soit
parce qu'ils ignorent peuétre quQ dzy¥ducation spécialisée existe. De toute évidence,
la reconnaissance etidentification précoce permettraint d'améliorer les possibilités
d'éducation pour les éléves qui ont besadi@ programmes spécialisés.

7.8. Exemple de bonne pratique
Un exemple de la facon dont l'identification précoce de la surdicécité peut béné
aux étudiants vient de RO qudepuis 2007, dans quatre grandes vill&ense
International a facilité le service d'interventin précoce pour les bébgmésentant
une déficience sensoriell®Vdza lj dzQt LINBaSy iG> LINBa RS
diagnostic précoce grace a ce nivedidentification, R Qdzy’ S NB K 0 A f
intervention dans gatre centres de soutien spécialisésl ghays. Sans cela, le
besoins éducatifsde ces éléves esaient passésA Y | LIS Nbedza @ [ U/
intervention précoceen cas desurdicécité a été reconnue au niveau nationbheté
officiellement inclu§ RIya €S O RNS R drducatiénzaies
I'approbation de I'@donnance 307/2013. Outre ce programme, @Eogramme
National pour les enfants souasteugles et déficients muliensorielsest disponible
depuis 2001 il a étémis au pointpar l'organisation et approuvpar le ministére d
I'Education nationale
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8 Domaine Six
Travail et Emploi

Recommadations

9 Les gouvernementyrganisatiors pour sourdaveugles et employeu
doivent collecter de meilleures données sur le nombre de persol
sourdaveugles (celles qui présentent des déficiences auditive
OAadzSttSao ljdzi GNI @l AffSyds S

9 Les organisations pour sourdaveugles daoant travailler en
collaboration avec les entreprises sociales, les employeurs e
organisations bénévoles pousugmenter le nombre de personne
a2 dz2NRI §SdzAt Sa ljdzAh aQAYQPSAaUAa&aE
rémunéreées et significatives

flesperByySa az2dzaNRI@Sdzaf Sa LISdzaSy
L2 dzNJ SYiUNBNJ RFrya €S Y2yRS Rdz
étre pris en charge par le gouvernement

1 Le développement d'ateliers permettant aprrsonnes sourdaveugle
RQLI Ol dzS N#t&iices & donndigsafices nécessaires [aetrsur
¢ leur lieu de travail serait un complément de service positif

1 Les besoins des employés sourdaveugles seraient mieux compris
en charge par le développement (par des organisations |
sourdaveugls) d'une boite a outils pour les Ressources Humaines
de sensibiliser les employeurs sur la surdicécité
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Ce domaine couvre les questions relatives aux possibilités d'emploi pour les personnes
sourdaveugles, y compris la proportion de personsedrdaveugles travaillant dans

les marchés libre et aidédu travail et I'assistance dont elles peuvent bénéficier pour
les appuyer.

Tableau25: Combiende personnes sourdaveugles sont employées darsnarchés
libre et aidédu travail, avec et sans assistancg ?

. Libre Proportionl SO  Sa GeLlSa R
Marché . . =
Pays  aidédu marcheé Equipeme Amenqgeme t £ dza
travail du _ AP nt spécial nt du Ile_u de _ type Aucun
travail travail RQIl aaAa
CT 3 0 2 0 1 - -
DK 28 17 16 20 10 - -
ES 18 6 4 - 5 - -
HU 10 17 10 - 17 - -
PT - 8 - - - - 8
RO - - - - - - 25
SK 3 0 - - - - -

Il existe trés peu dinformations sur les situations d'emploi des personnes
sourdaveugles dans la plupart dgmys soit parce qu'il n'y a pas d'obligation

- A s 4 oA

RQSYNBIAAGNBNI OSGdGS AyT2N¥IFGA2Yy S &az2iad LA

sont employées.

Le gouvernement en EE se prépare actuellement a réformer les services sociaux dans
le but d'inclure davantage dpersonnes handicapées dans le marché du travail. Il est
difficile de savoir si cette réforme comprend des efforts visant a créer des opportunités
pour les personnes sourdaveugles, et l'organisation ne connait que 2 personnes
sourdaveugles travaillant actllement sur le marché du travail. Les organisations de
personnes handicapées ont été impliquées dans le processus de consultation de cette
réforme qui derait entrer en vigueur en 2015l sera donc important d'observer si

cela fait une différence pour $epossibilités d'emploi pour lggersonnes sourdaveugles

a l'avenir

%! Données non fournies pour : AT, BG, CH, CZ, DE, EE, FI, FR, HR, IE, IT, LT, MT, NL, PL, S1, SI, TR, RU
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Conclusions

8.1 Le soutien aux personnes sourdaveugles dans le monde du travail est largement
indisponible
l'dz w! S&G Sy {mX S NBIAYS RQIFIO008a t f QSYLX
personnes handicapées sur le marché du travail, y compris un intervenant ou le
soutien d'un interprete. C'est souvent une souressentiellede soutien pour les
personnes gi souhaitent travailler, mais elle n'est pas disponible partout en Europe.
En HU, il n'existe aucun service d'assistance personnelle pour les travailleurs
KFYyRAOILISas> Sy RSLAG RS fI ySOSamplacs | dzQdzy
cesontso@Sy i fSa O2ftfs§3dzSa ljdzA F2dzNyAaasSyid OS
RSa SESYLX Sa RS o62yySa LN} GAldzS&a RQhbD B
personnes sourdaveugles a entrer sur le marché du travail. Cependant, la disponibilité
et l'efficacité de ces types de régimes exigent une enquéte plus approfondie sur
I'impact qu'ils ont sur les possibilités d'emploi des personnes sourdaveugles.

8.2 Les opportunités pour lggersonnes sourdaveuglesnt entravées par la nature

du marché du travalil
EnPL, ot 90% des personnes sourdaveugles avec qui collaborent les organisations sont
en age de travailler, il a été observé que la plupart des personnes sourdaveugles
pourraient travaillerdans le libre marché du travailais lefait de chercher un emploi
et la peur de prendre untravail entravent f S G} dzE R @p&6hdes2 A R
sourdaveugles Méme la ou des opportunités existent, elles sont souvent
inintéressanteset mal pay@s On doit faire plus por s'asurer que les personnes
sourdaveugles nepassent pasa coté dela possibilité de travailler et de gagner de
I'argent si ellede souhaitent Cela pourrait avoir un énormienpact sur les autres
résultats tels que I'estime de soi, la confiance et l'autonomie financiguesont tous
des citeres de développment personnel pour de nombreuses personnes
sourcaveugles

Ur
Qx
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9 Domaire Sept:
Revenu et Pauvreté

Recommadations

T9'Y RAALIRAAGAT RQAYTF2NXYI GA2Y
droits financiers devrait étre élaboréil doit étre proactif et
informer les sourdaveugles de leurs droits dans un format acces:

1 Nous devons développer de nouveaux procédés d'applicatio
RUSGITdzZ GA2Y ljdzA yQ26f A3ISY
remplir des formulaires ou passer des appels téléphoniques

1 Les sourdaveugs ne devraient pas étre financiereme
désavantagés parce qu'isit besoin d'un soutien de communicatic
SaasSyidAsSt o [ distha deileutprestafion d'ideRliit
personnelle pour le soutien AP/de communication, pourr:
améliorer cette situation et entrainer plus d'égalité dans le sec
du handicap

1 Une meilleure connaissance de la surdicécité parmi les évalua
sociaux permettrait d'améliorer le processus de demande
d'évaluation d'aide financiere et de soutien pour les person
sourdaveugles

T[UlF6aSyO0OS RQAYRSYYAGSa TFdityiirg/X
des personnes souaveugles dont I'état ne devrait pas s'amélioye
le processus actuel de demande est ressible ou tres difficil
RQF 008 & L32dzNJ f Sa LISNB2YyySa 4&i
refaire des demandes

1 On doit rechercher m accord entre les Etats européens p@uablir
un budgetsurla technologieafin de s'assurer que les soanteugles
n‘aient pas a compter sur la bonne volonté ou l'existence de prc
a petite échelle pour accéder ane technologiebon marché et
bénéfique

Ce domaine couvre les questions relatives a la situation financiere des personnes
sourdaveugs, y compris le revenminimum etl'accés a une assistance financiére
personnelle.

Les recherches indiquent que les personnes handicapées et leurs familles engagent
souvent des frais supplémentaires pour atteindre un niveau de vie équivaleelua

des personnes non handicapé8. Les personnes handicapées sont également plus

%2 World Health Organisatiort World Bank(2011)World Report on Disabilitfy$’/HO.Consultable sur :
http://www.who.int/disabilities/world_report/2011/report.pdf
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susceptibles de faire face a un risque de pauvreté plus élevé par rapport a la
population général&€. Cela a un impact significatif sur la qualité de vie des personnes
handicapées etelur capacitéa payerun équipement oudzy” a S NI judiestRa@F A R S
fourni par I'Eat. Alors que les droits & des prestations existent pour les personnes
handicapées dans toute I'Europe, la maniére dont ils sont administrés a un impact sur
I'égalité générale des personnes sdaveugles. Il existe différentsmodéles» de
protection sociale en vigueur dans toute I'Europe, et la fagon dont les Etats fournissent
OSGGS FARS FTAYI yOASNB FdzE LISNA2YYSa KI YR
maniére générale, ils utilisent deapproches différentes pour la répartition sle
paiements et @s dépenseR S f QI A RaB halitgnOled f@y$S scandinaves ont
tendance a dépenser plus sur les assurances sociales par rapportpasx
méditerranéensqui ont plus tardivementdéveloppé leurs systémes de protection
sociale. Les Etats imposent également différenta®strictions sur l'inclusiorn cela
signifie que l'aide financiere est plus facilemeigponibledans certainpaysque dans
d'autres,que lehandicapsoit le mémeou pas Certains Etats disposent d'un systéme
de «pensions d'invalidit®, dont le financement est conditionné par un certain
nombre de criterescomme la durée minimale de cotisation d'assurance, I'age et le
degré de handicaplLes personnes quie répondent pas ces criteres sont assist®

parf S 0AlF A& RQI f f 2eéndminyitn. 2dz NB3IAYSa RS

Tableau26: QuelstypeR QlF ARSa TFTAYIlI YyOASNLBa azy
sourdaveugles ?

Assistance :
. : " Assistance
Revenu Assistance financiéere ersonnelle
Pays minimum  financiére a pour P .
: : L professionnelle
garanti vie equipement L g
essentiel SPREIELEA
CH, DE, DK, FI, FF . . . o
IT,NL, PTRU H H H H
EE, EL, PL, RO, S "H "H “H
BG, IE, S1 "H "H *
HU "H X "H
AT, HR, SI, TR "H X x
CT,ES X "H X 3
CZ X X X X

Données non fournies par : LTNGT

* Shima, l.et Rodrigues, R. (2009)he implementation of EU social inclusion and social protecti
strategies in European countries with reference to equality for disabled people. Report prepared for the
Academic Network of European Disability Expdtisman European Consultancy and the University of
Leeds
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