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La Pair-Emulation: un parti-pris ?

e Notion signifiant souvent une entraide et/ou un
accompagnement apportés par des personnes
handicapées a d’'autres personnes handicapées — pairs
aidantes et pairs aidees. Les pairaidants ont pu étre des
aidés.

Notion signifiant parfois une des formes de
I'accompagnement professionnel: egale dignité des
personnes, engagement, réciprocite des apports dans
I'echange mais dissymetrie de l'aide.

Une pair-emulation communautaire ? Exemple: Des
associations de sourds intégrant dans leur buts une aide
a apporter aux Sourdaveugles




Le domaine de la surdicécité en
France en 2009

Cadrage national politique et juridigue: « L'association
d’'une deficience auditive grave et d’une deficience
visuelle grave » CASF art. D312-194, arrété 2000, décret
2003 .

Handlcap rare: « Dont le taux de prevalence n’est pas
supérieur a un cas pour 10000 habitants »

Estimation statistique: 4500 a 6000 habitants

Confrontes a des besoins « complexes et spécifiques »

« gqui ne sont pas lI'addition des connaissances propres a
chaque type de deéficience principale auxquels les
schémas departementaux s’adressent en prioritée »

Il releve donc d’'un schéma national pour les handicaps
rares prepare par la CNSA pour 5 ans.




Qui ?

e Surdicécité congénitale:
e Personnes sourdaveugles de naissance,
e Surdicécite acquise

e Personnes sourdes de naissance devenues aveugles
ou malvoyantes

e Personnes aveugles de naissance devenues sourdes
e Surdicécité tardive

e Personnes devenues sourdes et aveugles, ou
malvoyantes et malentendantes




Quol ? Besoins prioritaires

Les possibilités de communiquer avec autrui et I'acces a
I'information, sont fortement entravees.

L’autonomie dans la mobilite, les deplacements et
I'accessibilite aux ressources, aussi.

Se faire entendre, se representer, exprimer et faire
reconnaitre ses besoins, exercer ses droits sociaux, sont
choses tres limitees et tres ardues.

Dans cette situation ou la surdicecite est un handicap
rare et tres peu connu, y compris au sein méme du
champ organlsatlonnel du handicap, I'exercice des droits
et le pouvoir d’agir des Sourdaveugles sont une de nos
preoccupations majeures et aussi la leur. C'est une
cause commune.




Buts prioritaires

e Renforcer dynamiser les capacites a
communiquer

e Compenser les limitations a la mobilite et aux
deplacements, agir pour l'accessibilite generale.

e Faire connaitre et reconnaitre la surdicecite et le
haut niveau de soutien necessaire aux
Sourdaveugles

e Soutenir les reunions de Sourdaveugles, leurs
activités de groupe (sessions rencontres ...),

e Appuyer la pair-émulation, I'acces et I'exercice
des droits, la promotion de leur parole sociale
gui passe beaucoup par la vie associative.




L es Associations « Pour » et «De ».

Le droit des individus des citoyens, de s’associer
librement pour poursuivre un but commun est un droit
fondamental.

CRESAM, Centre national de ressources gére par une
association et bientot par un groupement de cooperation
sanitaire et social.

Les Signes bleus, association qui reunit exclusivement
des personnes USHER 1, ou I'’échange se fait en LSF.

ANPSA= Association nationale pour les Sourdaveugles,
composee de 4 composantes: Les Sourdaveugles, les
Parents et tuteurs, les professionnels, les amis.




La difficulté récurrente a I'emergence et vie durable d’'une
association de Sourdaveugles ouverte a tous les
Sourdaveugles

e e CRESAM est sollicite dans ce sens par des
usagers

e | ’'appui apporte a ces initiatives et demandes
n'est pas toujours bien compris ni accepte par

autrui (particuliers mais aussi associations
« pour » ou association spécifigue USHER)

e AU niveau europeéen et mondial, beaucoup
d’autres pays ont une association nationale de
Sourdaveugles, regroupees au sein de la
Federation mondiale des Sourdaveugles




Pourguoi c’est si difficile ?

e Heéetérogenéité des modes de communications et
langages et identites culturelles en confrontation
(exemple USHER 1 signant et USHER 2)

Les presidents des associations de Sourdaveugles sont
presque toujours des aveugles de naissance devenus
sourds, pourguol ?

De la part des Associations pour Sourdaveugles,
argument oppose que les Sourdaveugles congenitaux ne
seront pas bien defendus et oubliés dans I'association de
Sourdaveugles, qui sera probablement dirigée par des
Sourdaveugles les plus autonomes




La Pair Emulation en actions

e Vacances adaptees: Animatrices sourdes
relayant I'interprete entendante pour des
vacanciers sourdaveugles (photo supra)

e Integration dans I'equipe professionnelle du
CRESAM d’'une collegue salariée elle-méme
atteinte du USHER 1: pair-aidante vis-a-vis
d'autres personnes atteintes du USHER, et pair-
aldée par ses collegues de travail.

e Association de personnes USHER intégrant et
soutenant des Sourdaveugles de naissance
subissant des restrictions a la communication
soclale encore plus desavantageuses




La Pair Emulation en projets

e Projet de programme de formation de professionnels
sourds aux fonctions d’'interméediateurs dans les unites
d’accuell et de soins pour patients sourds en CHU, et
toute autre situation.

Reprendre I'expérience de la formation des aidants
familiaux ou professionnels, ouverte et adaptéee aux
personnes sourdes.

Defense et promotion des droits: Projet de creation
d’'une association francaise de Sourdaveugles prenant
place dans le concert des associations internationales de
Sourdaveugles (federation mondiale, fédération
europeenne)
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