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Deafblindness is a unique disability, causing extreme challenges…

Imaginez ce 

que c’est 

qu’être une 

personne 

ayant une 

surdicécité

95 % de ce que 

nous apprenons se 

fait à travers nos 

yeux et nos oreilles



Groupes de personnes ayant une surdicécité (SC)

Né sourd et 

aveugle 

(congénital)

Né sourd, 

perd la 

vision 

plus tard

Né aveugle, 

perd 

l’audition 

plus tard

Perd 

l’audition et 

la vision 

avec l’âge

Pays à 
faible revenu

Pays à revenu 
élevé

Dammeyer, 2014

Sense International India, 2014 

Wittich et al., 2012

SC congénitale      SC acquise

Groupe 1 Groupe 2 Groupe 3 

(pré-linguale) (post-linguale) (liée au vieillissement)

,



1904

2016

Helen Keller

Haben Girma



Considérée comme une 

population à faible 

incidence (0,04 % de la 

population totale).  

Cependant, selon les 

estimations de 2018, 

environ 2 % de la 

population mondiale 

aurait une surdicécité 

 environ 150 million 

de personnes dans le 

monde.



Écarts dans les connaissances

Évidences: Limitées aux personnes ayant une déficience 

physique ou sensorielle unique et aux pays à revenu élevé.

On en sait peu sur l’expérience vécue de ces personnes en 

matière de participation, sur les facteurs qui l’influencent et 

sur les moyens de l'améliorer dans le contexte Indien, afin de 

pouvoir éclairer la prestation de services.



But optimal

Les expériences de participation et

les façons d’améliorer la participation 

des personnes ayant une surdicécité 

qui vivent en Inde



Classification internationale du fonctionnement, du handicap 

et de la santé (CIF) de l'Organisation mondiale de la santé

Cadre directeur

(WHO, 2001) 



Phases de la recherche
PHASE BUT MÉTHODE

PHASE 

1

Synthétiser la littérature existante sur les 

expériences de participation sociale des 

personnes ayant une surdicécité (ÉTUDE 1)

Examen de la portée 

de la littérature 

(revue par les pairs 

et grise) 

PHASE 

2

Comprendre ce que signifie la participation 

pour les personnes ayant une surdicécité

en Inde  (ÉTUDE 2)
Entrevue avec des 

personnes ayant

une surdicécité

Explorer les facteurs contextuels qui 

influencent la participation des personnes 

avec surdicécité dans la société indienne, du 

point de vue des personnes sourdes-aveugles 

(ÉTUDE 3)

PHASE 

3

Explorer les facteurs contextuels qui 

influencent la participation des personnes 

avec surdicécité dans la société indienne, du 

point de vue des fournisseurs de services de 

réadaptation (ÉTUDE 4)

Groupes de 

discussion focalisée 

avec fournisseurs de 

services de 

réadaptation



Étude 1- Examen de la portée

Question de recherche

Que rapporte la littérature existante sur 

les expériences de participation de 

personnes ayant une surdicécité ou une 

double perte sensorielle?



Méthode

ÉTUDE 1

Synthèse des évidences sur les expériences de 

participation des personnes avec surdicécité

Participation 

des

personnes 

avec 

surdicécité

Cadre: Examen de la portée d’Arksey et O'Malley, 2005

Sources des données: 

1. Articles évalués par les pairs / 8 bases de données 

scientifiques  

2. Littérature grise / rapports de recherche de 16 organismes 

spécifiques à la surdicécité, à travers le monde



Sources et termes de recherche



PRISMA flow chart

(Jaiswal et al, 2018)



Résultats



11 terminologies différentes sont utilisées

1

1

1

21

11

6

6

1

2

2

1

1

0

Both vision and hearing impairments

Combined Hearing and Vision loss

Combined Vision Impairment and Hearing Loss

Deafblindness

Deaf-blindness

Dual Sensory Impairments (DSI)

Dual Sensory Loss (DSL)

Sensory Impairments

Sensory loss

Usher Syndrome

Usher Syndrome and CHARGE syndrome

Vision and Hearing loss



20

0
21

20

11

Australie

Amérique 

du Sud

Amérique du 

Nord

Europe et 

Royaume-Uni

Non spécifié

Pays à 

revenu faible 

ou moyen

Provenance des études (n = 54)



Thèmes représentant les expériences de participation

Expériences 
de 

participation

Communication

Mobilité

Fonctionnement

Interactions 
sociales

Sentiments

(Jaiswal et al, 2018)



Expériences de participation des trois groupes

Gr 1 (SC congénitale); Gr 2 (SC acquise); Gr 3 (SC associée à l’âge)

Expériences 

de 

participation

Communication

Gr 1: Communication 

expressive

Gr 2: Besoins de  

communication 

changeants 

Gr 3: Bris de 

communication

Mobilité

Gr 1: Non rapporté

Gr 2: Embarras et 

stigmatisation

Gr 3: Mobilité intérieure et 

extérieure

Fonctionnement

Gr 1: Non rapporté

Gr 2: Difficulté à maintenir 

l’indépendance

Gr 3: Difficulté AVQ et AIVQ

Interactions sociales

Gr 1: Engagement limité 

Gr 2: Isolation sociale 

constante

Gr 3: Évitement des contacts 

sociaux

Sentiments

Gr 1: Insécurité et 

vulnérabilité

Gr 2: Inquiétudes 

constantes 

envers le futur 

Gr 3: Insatisfaction 

sociale



Expériences de participation des trois groupes

Gr 1 (SC congénitale); Gr 2 (SC acquise); Gr 3 (SC associée à l’âge)

Expériences 

de 

participation

Communication

Gr 1: Communication 

expressive

Gr 2: Besoins de  

communication 

changeants 

Gr 3: Bris de 

communication

Mobilité

Gr 1: Non rapporté

Gr 2: Embarras et 

stigmatisation

Gr 3: Mobilité intérieure et 

extérieure

Fonctionnement

Gr 1: Non rapporté

Gr 2: Difficulté à maintenir 

l’indépendance

Gr 3: Difficulté AVQ et AIVQ

Interactions sociales

Gr 1: Engagement limité 

Gr 2: Isolation sociale 

constante

Gr 3: Évitement des contacts 

sociaux

Sentiments

Gr 1: 

Insécurité et 

vulnérabilité 

Gr 1: SC congénitale



Expériences de participation des trois groupes

Gr 1 (SC congénitale); Gr 2 (SC acquise); Gr 3 (SC associée à l’âge)

Expériences 

de 

participation

Communication

Mobilité

Gr 1: Non rapporté

Gr 2: Embarras et 

stigmatisation

Gr 3: Mobilité intérieure et 

extérieure

Fonctionnement

Gr 1: Non rapporté

Gr 2: Difficulté à maintenir 

l’indépendance

Gr 3: Difficulté dans AVQ et 

AIVQ

Interactions sociales

Gr 1: Engagement limité 

Gr 2: Isolation sociale 

constante

Gr 3: Évitement des contacts 

sociaux

Sentiments

Gr 1: Insécurité et 

vulnérabilité

Gr 2: Inquiétudes 

constantes 

envers le futur 

Gr 3: Insatisfaction 

sociale

Gr 2: 

Besoins 

changeants de 

communication 

Gr 2: SC acquise



Expériences de participation des trois groupes

Gr 1 (Congénitale); Gr 2 (Acquise); Gr 3 (SC associée à l’âge)

Expériences 

de 

participation

Communication

Gr 1: Communication 

expressive

Gr 2: Besoins de  

communication 

changeants 

Gr 3: Bris de 

communication

Mobilité

Gr 1: Non rapporté

Gr 2: Embarras et 

stigmatisation

Gr 3: Mobilité intérieure et 

extérieure

Fonctionnement

Gr 1: Non rapporté

Gr 2: Difficulté à maintenir 

l’indépendance

Gr 3: Difficulté dans AVQ et 

AIVQ

Interactions sociales

Gr 1: Engagement limité 

Gr 2: Isolation sociale 

constante

Gr 3: Évitement des contacts 

sociaux

Sentiments

Gr 1: Insécurité et 

vulnérabilité

Gr 2: Inquiétudes 

constantes 

envers le futur 

Gr 3: Insatisfaction 

sociale

Gr 3: 

Évitement des 

contacts sociaux

Gr 3: SC associée à l’âge
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ÉTUDE 1

• Expériences de 

participation 

distinctes entre 

les trois groupes

• Mise en évidence 

des écarts de 

données

Comprendre la 

participation 

des personnes 

avec surdicécité 

et les façons de 

l’améliorer

Résultats saillants de l’étude 1





Étude 2

Question de recherche

Que signifie “participation” pour les 

personnes avec surdicécité qui vivent 

en Inde? 



Méthode

Échantillon. Téléologique (Sandelowski, 1995) 

Collecte des données. Entrevues qualitatives semi-structurées 

/ 16 personnes avec surdicécité qui utilisent divers modes de 

communication.

Analyse des données. Enregistrements audio, transcrits, 

analysés avec le logiciel NVivo Pro 11.

ÉTUDE 2
Signification de “participation” pour les 

personnes avec surdicécité vivant en Inde 

Participation 

des

personnes 

avec 

surdicécité



Modes de communication utilisés durant les 16 entrevues Table 3. Modes of communication used during interviews (N =16) 

Mode Participants’ 
number and type 
of disability 

Speech, large prints, braille                P14 (Acquired) 
Speech, lip reading, writing on paper                P2 (Acquired) 
Speech, lip reading, large print, sign language               P1 (Acquired) 
Speech, large print, magnifier, signing (using interpreter)                  P12 (Acquired) 
Speech, large prints, magnifier, finger spelling, signing (using interpreter)           P10 (Acquired) 
Speech, braille, voice amplification (specific pitch by interpreter)            P4 (Acquired) 
Speech, braille, print-on-palm, voice amplification (specific pitch by interpreter)           P11 (Congenital) 
Signing (using interpreter), gestures                P9 (Acquired) 
Signing (using interpreter), gestures, print-on-palm              P5 (Acquired) 
Signing (using interpreter), gestures, print-on-palm, large prints             P3 (Acquired) 
Tactile signing (using interpreter), gestures, braille, print-on-palm            P8 (Acquired) 
Tactile signing (using interpreter), braille, technology (Refreshable braille display)        P6 (Congenital) 
Technological aids (JAWS and magnifier in computer), internet (Facebook)             P13 (Acquired) 
Technological aids (JAWS and magnifier in computer), internet (Skype)                      P15 (Acquired) 
Technological aids (Refreshable braille display), internet (Skype), tactile sign            P16 (Congenital) 
Technological aids (Refreshable braille display), internet (Facebook), print-on-palm     P7 (Acquired)  
        

Note – The modes are placed according to their usage during interview (for example, first in the list is 
the main mode used followed by others to support communication).  
 

(Jaiswal et al, 2019)



Participants recrutés 

au Regional

Learning Centre on 

Deafblindness -

North (Delhi) et -

West (Ahmedabad), 

grâce à la 

collaboration du 

Sense India



• Organisme du sud-est de 

l’Asie possédant une 

expertise technique dans le 

développement de services 

pour les personnes avec 

surdicécité.  

• Premier et unique 

organisme national 

soutenant le 

développement  de services 

complets pour les 

personnes avec surdicécité 

à travers l’Inde. 

• Accrédité par les Nations 

Unies.

• Inclusion de la surdicécité  

dans le "Rights of persons

with Disability Act 2016". 



Le Sense International India (SII) renforce 
la voix des personnes ayant une surdicécité 

à travers 

3 réseaux nationaux

PRAYAAS
Réseau national 
de familles de 

personnes avec 
surdicécité

UDAAN
Réseau national 
d’adultes avec 

surdicécité

ABHI-PRERNA
Réseau national 

d’enseignants 
aux élèves avec 

surdicécité



Résultats



Résultat clé: La participation comme résultat final et

comme moyen



(Jaiswal et al, 2019)

Résultat clé: La participation comme résultat final et 

comme moyen



01 02

ÉTUDE 2

• La participation 

comme résultat 

final et comme 

moyen

• Méthodologie 

pour effectuer 

des entrevues 

auprès de 

personnes ayant 

une surdicécité

Résultats saillants de l’étude 2

ÉTUDE 1

• Expériences de 

participation 

distinctes des 

trois groupes

• Mise en évidence 

des écarts de 

données

Comprendre la 

participation 

des personnes 

avec surdicécité 

et les façons de 

l’améliorer





Étude 3

Question de recherche

Quels facteurs contextuels auto-déclarés 

influencent la participation des 

personnes avec surdicécité en Inde?



Échantillon. Téléologique (Sandelowski, 1995) 

Collecte des données. Entrevues qualitatives semi-structurées 

/ 16 personnes avec surdicécité utilisant divers modes de 

communication.

Analyse des données. Logiciel NVivo Pro 11; approche 

d’analyse de contenu directe (Hsieh & Shannon, 2005) 

ÉTUDE 3

Facteurs contextuels qui influencent la participation, 

selon les personnes ayant une surdicécité

Participation 

des

personnes 

avec 

surdicécité



Résultats



Résultats clés

Facteurs personnels

1. Début et nature de la déficience 

2. Attitude proactive de sensibilisation

Facteurs environnementaux

1. Services et politiques spécifiques à la surdicécité

2. Attitudes de la société 

3. Soutien et relations 

4. Accès aux technologies

(Jaiswal et al, 2019)



Résultats clés

Facilitateurs 

 Volonté de demander de l'aide 

(proactivité)

 Services spécifiques à la 

surdicécité 

 Sensibilisation à la surdicécité 

en général

 Soutien des amis, de la famille 

et de la société

 Aides et appareils 

technologiques

 Opportunités appropriées pour 

les personnes avec surdicécité

Obstacles

 Perte sensorielle progressive 

 Peur de tomber ou de se blesser

 Attitudes négatives de la société 

 Produits et technologies plus 

coûteux

 Manque de politiques pour 

fournir un soutien institutionnel 

aux personnes avec surdicécité

 Environnements bâtis 

inaccessibles (ex.: faible 

visibilité et éclairage dans les 

espaces publics)

(Jaiswal et al, 2019)



01 02

ÉTUDE 2

• La participation 

comme résultat 

final et comme 

moyen

• Méthodologie 

pour effectuer 

des entrevues 

auprès de 

personnes ayant 

une surdicécité

Résultats saillants de l’étude 3

ÉTUDE 1

• Expériences de 

participation 

distinctes des 

trois groupes

• A mis en évidence 

les écarts de 

données

Comprendre la 

participation 

des personnes 

avec surdicécité 

et les façons de 

l’améliorer
03 ÉTUDE 3

• Facteurs qui 

influencent la 

participation, selon

les personnes avec 

surdicécité

• Obstacles et 

facilitateurs





Étude 4

Question de recherche

Quels facteurs contextuels, identifiés par 

les fournisseurs de services de 

réadaptation, influencent la participation 

des personnes avec surdicécité en Inde?



Échantillon. De convenance (Sandelowski, 1995) 

Collecte des données. 2 groupes de discussion focalisée / 

16 fournisseurs de services au Centre régionaux de 

réadaptation et de formation sur la surdicécité.

Analyse des données. Logiciel NVivo Pro 11; approche 

d’analyse de contenu directe (Hsieh & Shannon, 2005) 

ÉTUDE 4

Facteurs contextuels qui influencent la participation des 

personnes avec surdicécité, selon les fournisseurs de 

services de réadaptation

Participation 

des

personnes 

avec 

surdicécité



Résultats



Résultats

• Quatre obstacles majeurs à la participation

(a) Manque de sensibilisation sur la surdicécité

(b) Attitudes négatives et stigmatisation 

(c) Manque de technologie d'assistance et d'interprètes

(d) Défis de communication associés aux déficiences 

sévères. 

• Défis de participation – plus évidents dans des 

environnements non structurés (espaces publiques) que 

dans des environnements structurés (centres de 

formation professionnelle).



01 02

Résultats saillants de l’étude 4

0304

ÉTUDE 4

• Facteurs 

influençant la 

participation, selon 

les fournisseurs de 

services

Les études 3 et 4 suggèrent des façons d’améliorer 

la participation des personnes avec surdicécité

ÉTUDE 2

• La participation 

comme résultat 

final et comme 

moyen

• Méthodologie 

pour effectuer 

des entrevues 

auprès de 

personnes ayant 

une surdicécité

ÉTUDE 1

• Expériences de 

participation 

distinctes des 

trois groupes

• A mis en évidence 

les écarts de 

données

Comprendre la 

participation 

des personnes 

avec surdicécité 

et les façons de 

l’améliorer

• Facteurs qui 

influencent la 

participation, selon 

les personnes avec 

surdicécité

• Obstacles et 

facilitateurs

ÉTUDE 3



Technologie 

abordable

Interprètes et 

intervenants 

de soutien 

Opportunités de 

formation 

professionnelle

Formation 

sur plusieurs modes 

de communication

Sensibilisation et 

formation sur la 

surdicécité

Façons 

d’améliorer 

la participation

Ressources 

spécifiques 

à la surdicécité

Suggestions de façons d’améliorer la participation, découlant 

des études 3 et 4



Implications de l’étude globale

Recherche
1. Plus de recherche impliquant  

pays à revenu moyen et faible
2. Rôle de l’environnement 

(structuré et non structuré)
3. Rôle de l’interprète et de la 

technologie

Pratique
.

Politique
1. Ressources spécifiques en SC
2. Formation sur la SC
3. Sensibilisation sur la SC

RECHERCHE

POLITIQUE

PRATIQUE

1. Approche interdisciplinaire
2. Optimisation des sens 

résiduels
3. Formation sur plusieurs 

mode de communication  



Conclusions

1. Les personnes avec surdicécité:

- Expérimentent des défis significatifs dans leur participation

- Se sentent isolées 

- Ont des possibilités limitées de participation dans des 

environnements inconnus.

2. La participation en tant que moyen et en tant que résultat 

pourrait changer la conception des services de réadaptation. 

3. Améliorer les facilitateurs (ex.: services, technologie et 

soutien) et supprimer les obstacles (ex.: attitudes négatives, 

stigmatisation et influence des facteurs personnels) pourrait 

améliorer les expériences de participation.
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