Universitat
Zurich™

Centre de gérontologie

COVIAGE — Rapport module 1

Vieillir avec un handicap visuel — ou devenir handicapé de la vue avec I’age

Dans le cadre de:

COVIAGE (coping with visual impairment in old age)

Avec le soutien financier de :

Union centrale suisse pour le bien des aveugles UCBA, Saint-Gall
Union suisse des aveugles USA, Zurich

Zurcher Sehhilfe, Zurich

Aargauischer Blindenfiirsorgeverein, Aarau

Fondation Leenaards, Lausanne

En coopération avec Nicolas Kiihne, professeur
Haute Ecole Spécialisée de Suisse occidentale | HES-SO
Haute école de travail social et de la santé | EESP

Hes

Alexander Seifert & Hans Rudolf Schelling
Centre de gérontologie

03/ 2014



COVIAGE Rapport Module 1

Table des matiéres

Objectifs des modules du projet 4
Management Summary 5
1 Introduction 6
2 Problématiques et buts poursuivis 7
3 Aspects méthodologiques 8
3.1 Concept méthodologique 8
3.2 Les personnes interrogées 9
4 Présupposés concernant les termes utilisés et le concept 10
4.1 Handicap visuel 10
4.2 Age 11
4.3 Handicap visuel chez les personnes agées 12
4.4 Qualité de vie des personnes agées : exemple du handicap visuel chez les personnes dgées 13
5 Connaissances actuelles : handicap visuel chez les personnes dgées - une double charge ? 16
5.1 Conclusions de la littérature spécialisée concernant le lien entre le handicap visuel chez les
personnes agées et la qualité de vie 16
5.2 La question de la ,,double charge” 20
6 Résultats de I'’enquéte aupreés de personnes dgées atteintes de handicap visuel 23
6.1 Bien-étre psychologique 23
6.1.1 Défis psychologiques liés au handicap visuel 23
6.1.2 Peurs 24
6.1.3 Perception de soi 24
6.2 Qualité de vie subjective 25
6.3 Compétences comportementales 26
6.3.1 Activités de la vie quotidienne 26
6.3.2 Autonomie 27
6.3.3 Loisirs 27
6.3.4 Contacts sociaux 28
6.3.5 Mobilité 29
6.3.6 Stratégies utilisées et nouveaux apprentissages 31
6.4 Conditions de vie objectives 33

page?2 Université de Zurich, Centre de gérontologie, 03/2014



COVIAGE Rapport Module 1

6.4.1 Situation de vie et d’habitation 33
6.4.2 Evaluation de I’état de santé général 34
6.4.3 Soutien familial et informel en dehors de la famille 35
6.4.4 Cabinets d’ophtalmologues 36
6.4.5 Réseaux, groupes d’entraide et offres de consultation 36
6.4.6 Moyens auxiliaires 37
6.4.7 Perception par la société 38
6.5 Conclusions préliminaires de 'enquéte qualitative ? 38
7 Conclusions du groupe d’experts 41
7.1 Conclusions principales du groupe d’experts 41
7.2 Souhaits exprimés par le groupe d’experts 42
8 Conclusions 43
9 Recommandations concernant une étude subséquente 44
Bibliographie 46

page3 Université de Zurich, Centre de gérontologie, 03/2014



COVIAGE Rapport Module 1

Objectifs des modules du projet

Le projet COVIAGE cherche a répondre aux questions suivantes :

e Quelles sont les conditions de vie des personnes agées atteintes de handicap visuel en Suisse ?

¢ Quelles sont les ressources existantes et souhaitées que les personnes adgées concernées consi-
derent comme utiles pour gérer un handicap visuel ?

e Quelles sont les stratégies utilisées par les personnes concernées pour gérer leur vie avec un
handicap visuel et quels sont les souhaits qu’elles expriment a ce sujet ?

e Quels sont les indicateurs permettant de décrire les limitations rencontrées au niveau de la si-
tuation de vie et la fagon dont celles-ci sont surmontées (stabilisation individuelle de la quali-
té de vie) ?

e Quels sont les facteurs généralisables a prendre en compte pour effectuer un travail fondé
d’un point de vue gérontologique aupres de personnes agées atteintes de handicap visuel ?

Inscrit dans ce contexte, le projet global COVIAGE peut étre subdivisé en trois modules :

1. Module 1: projet préliminaire (Seifert & Schelling 2014)

a. «Desk research » sur la question ainsi qu'ateliers avec des experts pour systématiser
la représentation des situations difficiles que rencontrent les personnes concernées
dans leur vie et leur quotidien et assimiler les connaissances existantes sur le proces-
sus de gestion du handicap

b. Interviews qualitatives de 22 personnes agées atteintes de handicap visuel pour faire
ressortir les domaines importants de la vie affectés par les pertes de vision et créer
des catégories aptes a représenter un modele de I'effort quotidien de gestion du han-
dicap

2. Module 2 : projet principal, phase 1 (Seifert & Schelling 2016)

a. Systématisation et catégorisation des résultats obtenus jusqu’ici concernant la situa-
tion de vie des personnes dgées atteintes de handicap visuel et la facon dont elles ge-
rent cette situation, élaboration d'une approche théorique individualisée de la gestion
du handicap visuel chez les personnes agées

b. Elaboration d'un modele théorique de l'utilisation des ressources en tant que stratégie
de gestion du handicap permettant d obtenir une amélioration ou une stabilisation de
la qualité de vie chez les personnes dgées

3. Module 3 : projet principal, phase 2 (présent rapport)

a. Sondage en Suisse auprés de personnes dgées de 70 ans et plus afin de recenser les
conditions de vie et de vérifier le modele théorique de fagon approfondie en interro-
geant des personnes dgées concernées

b. Mise en évidence des difficultés, des ressources et des stratégies de gestion du handi-
cap individuelles, ainsi que de leurs liens avec la qualité de vie et le bien-étre

Le présent rapport rend compte des résultats du module 1.
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«Vieillir avec un handicap visuel -
ou devenir handicapé de la vue avec I'age »

Management Summary

L’augmentation de la proportion des personnes dgées dans la population aura également pour consé-
quence l'augmentation du nombre des personnes agées atteintes de déficience visuelle. Les patholo-
gies concernées deviendront de plus en plus importantes dans les années a venir, non seulement du
point de vue médical, mais aussi social. Pour cette raison, il est important de se poser la question,
d’une facon scientifique et structurée, de savoir quelle est la situation de vie des personnes atteintes
d’un handicap visuel s’étant manifesté alors qu’elles étaient déja agées et dans quelle mesure (ou si) le
handicap visuel a une influence sur "appréciation subjective que ces personnes ont de leur qualité de
vie.

Le but de ce projet de recherche qualitative était d’obtenir des informations concernant la qualité et
les conditions de vie de personnes dgées atteintes de handicap visuel directement aupres de ces per-
sonnes. Le groupe cible de 'enquéte est constitué de personnes de 65 ans et plus atteintes de défi-
cience visuelle grave liée a I’age. Nous avons interrogé 22 personnes agées par téléphone. Parmi elles,
10 personnes étaient déja atteintes de handicap visuel avant I’age de la retraite et 12 n’ont été confron-
tées a une forte baisse de leurs capacités visuelles qu’apreés 1'dge de la retraite. De plus, une discus-
sion a été menée avec un groupe de 14 expertes et experts.

Les conclusions de la littérature spécialisée, I'enquéte qualitative auprés des personnes concernées et
la discussion avec les expertes et experts permettent de constater que le domaine du , handicap visuel
chez les personnes 4gées” est un théme important pour lequel il n’existe que peu d’expertise au ni-
veau suisse, qui entraine des limitations au niveau de la vie quotidienne chez les personnes concer-
nées, ainsi qu'une réévaluation de leur qualité de vie, et qui continuera a prendre de I'importance
dans le contexte de 1'évolution démographique.

Nous avons pu établir des liens entre le handicap visuel et le bien-étre psychologique, la qualité de
vie subjective, les compétences comportementales individuelles, ainsi que les conditions de vie objec-
tives. Le handicap visuel chez les personnes agées a une influence sur la gestion de la vie quotidienne
et sur les comportements au quotidien, ainsi que sur I'évaluation par la personne de son autonomie et
de son indépendance, et donc de sa qualité de vie. L'enquéte a également révélé que ces liens peu-
vent étre extrémement divers au niveau de leur forme et de leur intensité. L'importance que prend le
handicap visuel sur la qualité de vie subjective peut étre représentée par un ensemble de quatre types
de ressources (le temps, la personne, la situation de vie, I'environnement).

Les deux groupes étudiés se différencient par le fait que les personnes qui étaient déja handicapées de
la vue avant 'age de la retraite disposent en général d’un meilleur réseau de ressources liées au han-
dicap, ont déja effectué le processus d’acceptation, d’adaptation et de nouvelle perception de soi que
le handicap engendre et ont plus de facilité a utiliser des stratégies de compensation et des moyens
auxiliaires parce qu’elles ont appris a le faire plus tot. Les personnes dgées qui sont confrontées a un
handicap visuel alors qu’elles sont déja a I'age de la retraite doivent se constituer un réseau de res-
sources et péniblement apprendre a utiliser les moyens auxiliaires. Cependant, les personnes qui
étaient déja handicapées avant d’étre dgées sont elles aussi confrontées aux difficultés liées a I'age et
doivent également y faire face dans leur vie quotidienne.

L’enquéte qualitative a permis de répondre a quelques questions initiales, mais n'a pu en traiter
beaucoup que de fagon superficielle. Il est donc important de poursuivre la recherche afin
d’approfondir les résultats obtenus, de sensibiliser la recherche scientifique, d’améliorer la perception
de cette problématique aupres du grand public et de pouvoir mettre des recommandations utiles a la
disposition des professionnels.
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1 Introduction

En vieillissant, de nombreuses personnes ont de plus en plus de difficultés a voir, et elles ont de plus
en plus besoin d’aides pour la vue : , La perte des capacités visuelles et auditives peut étre considérée,
a cause de sa fréquence d’apparition, comme une caractéristique du processus de vieillissement. Ain-
si, la majorité des personnes atteintes de déficience visuelle grave (environ 70 %) est 4gée de 60 ans et
plus, et la plupart de ces personnes (environ 90 %) doivent étre considérées comme étant des aveugles
ou des malvoyants tardifs” (Tesch-Romer & Wahl, 2012, p. 407). L’OMS fait a ce sujet une constata-
tion claire : ,,Environ 65 % de toutes les personnes atteintes de handicap visuel sont 4gées de 50 ans et
plus” (WHO, 2013). En plus des personnes atteintes de déficience faible pouvant par exemple étre
compensée par des lunettes, le nombre des personnes agées atteintes de déficience visuelle grave
augmente statistiquement a cause de 1'évolution démographique : ,,L’augmentation de la population
agée dans de nombreux pays entrainera une augmentation du risque d’étre atteint d'une déficience
visuelle liée a I'age “ (ibid. ; voir également Lammersdorf, Holz & Finger, 2010). Cette constatation est
aussi valable pour la Suisse : I'enquéte suisse sur la santé révele que 3.5 % des personnes agées de 65
ans et plus ne peuvent que tres difficilement ou plus du tout lire malgré 1'utilisation d’une aide pour
la vue (BFS, 2012).

L’Union centrale suisse pour le bien des aveugles (UCBA) s’attend a une augmentation générale des
déficiences visuelles chez les personnes agées, ainsi qu’a une augmentation de la proportion des per-
sonnes agées parmi les personnes atteintes de handicap visuel (Spring, 2012). Cette augmentation
parmi les personnes de 65 ans et plus permet de supposer que les handicaps visuels concernés seront
surtout constitués par des déficiences visuelles liées a 1'dge, qui se caractérisent par une péjoration
graduelle de la vision, c’est-a-dire une déficience visuelle progressive.

Les handicaps touchant les organes sensoriels ont ,a cause de leurs effets sur le rapport a
I'environnement extérieur, des conséquences directes sur la facon dont les personnes agées gerent
leur vie quotidienne, ainsi que sur le déroulement du processus de vieillissement” (Tesch-Romer &
Wahl, 2012, p. 407). Bien que les déficiences visuelles chez les personnes agées soient fréquentes ou
de plus en plus fréquentes, cette thématique n’a pas encore requ l'attention qu’elle mérite dans la
recherche en gérontologie, au vu de I'importance qu’elle revét dans la vie quotidienne (ibid., p. 411).

Dans ce qui suit, le theme du , handicap visuel chez les personnes dgées” est traité d’un point de vue
sociologique et gérontologique. L’accent est mis moins sur la , pathologie clinique” que sur la facon
de la gérer et sur les adaptations sociales, individuelles et contextuelles qu’elle entraine dans la vie
quotidienne d’'une personne retraitée. Nous aborderons la situation de vie de personnes agées at-
teintes de handicap visuel, ainsi que la facon dont la déficience visuelle affecte leur qualité de vie.

Les questions concernant la qualité de vie et la gestion de la vie quotidienne des personnes dgées
atteintes de handicap visuel sont traitées a partir des études et de la littérature spécialisée existantes
sur le sujet, mais surtout aussi a partir d'une enquéte qualitative aupres de personnes concernées.
L’objectif n’est pas seulement de générer des informations, mais aussi de déterminer quelles sont les
questions restées ouvertes et de formuler de nouveaux questionnements pour la recherche et la pra-
tique, qui devront étre traités dans un travail subséquent. C’est pourquoi le présent rapport constitue
une premiere étape dans le cadre d’une étude préliminaire. Cette recherche a été rendue possible par
le soutien financier et pratique de I'Union centrale suisse pour le bien des aveugles (UCBA).
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2 Problématiques et buts poursuivis

Dans le contexte évoqué dans l'introduction, le centre de gérontologie a conduit une étude ayant pour
but principal d’obtenir des informations concernant des personnes qui ne sont devenues handicapées
de la vue qu’a un age avancé. L’objectif était de recueillir des données concernant la qualité et les
conditions de vie des personnes concernées, ainsi que sur les stratégies qu’elles utilisent pour gérer
leur handicap visuel, afin d’en dégager des mesures pratiques visant a aider les personnes agées at-
teintes de déficience visuelle.

Une étude préliminaire constituée par une analyse de la littérature spécialisée et par une enquéte
qualitative aupres de 22 personnes concernées et de 14 expertes et experts devait permettre d’obtenir
de premieéres informations systématiques concernant la situation de vie des personnes agées deve-
nues handicapées de la vue a un age avancé et sur les domaines de vie spécifiques particulierement
touchés par le handicap visuel. L’étude devait également étudier dans quelle mesure le handicap
visuel influence la fagon dont la personne concernée évalue subjectivement sa qualité de vie.

Les questionnements suivants en résultent :

e Quelles sont les conditions de vie des personnes agées atteintes de handicap visuel en Suisse ?

¢ Quelles sont les limitations qui peuvent se manifester dans la vie quotidienne et comment
celles-ci sont-elles évaluées par les personnes concernées ?

e Quelles sont les stratégies évoquées pour compenser ces limitations et quels sont les souhaits
exprimés par les personnes concernées concernant la gestion de leur vie quotidienne ? (Ici
aussi : stratégies de compensation ou d’évitement)

e Comment les personnes percoivent et évaluent-elles leur dépendance vis-a-vis des moyens
auxiliaires et/ ou des personnes qui les aident ?

¢ Dans quelle mesure le handicap visuel influence-t-il la perception qu’a la personne de sa
propre autonomie ?

e Les personnes concernées elles-mémes se définissent-elles comme étant ,handicapées de la
vue”, ,handicapées” ou ,malvoyantes” ?

e De quelle facon et dans quelle mesure I'entourage social réagit-il au handicap visuel ?

e Quels sont les réseaux de soutien (formels/informels) a disposition dans I'entourage social, et
la personne a-t-elle des contacts avec des organisations d’aide ou des prestations d’aide insti-
tutionnelles ?

e Comment les personnes concernées évaluent-t-elles I'importance du handicap visuel par rap-
port a des formes d’habitation non privées pour les personnes dgées (par exemple lors du
choix du lieu de vie) ?

¢ Quels sont les souhaits et les propositions d’amélioration des personnes concernées concer-
nant la perception qu’a le grand public de leurs limitations ? (Sensibilisation a la probléma-
tique, réduction des barriéres, par exemple au niveau de la mobilité dans les transports pu-
blics ou dans les lieux de vie).

¢ Dans quelle mesure les nouvelles technologies telles qu'Internet et les moyens auxiliaires
techniques sont-ils utilisés pour compenser la perte de capacité visuelle ?

¢ Quels sont les indicateurs (tant nouveaux que classiques et quantitatifs que qualitatifs) per-
mettant de décrire les limitations ou la gestion de la situation de vie ?

page7 Université de Zurich, centre de gérontologie, 03/2014



COVIAGE Rapport Module 1

3 Aspects méthodologiques

3.1 Concept méthodologique

Afin de répondre aux questionnements évoqués plus haut sur la situation de vie des personnes con-
cernées, nous avons étudié les conclusions auxquelles arrive la recherche actuelle dans ce domaine et
tenté de les illustrer au travers d’une enquéte qualitative menée aupres de personnes concernées et
d’experts en la matiere. Le projet s’est donc déroulé en quatre phases :

1. Recherche théorique au niveau de la littérature spécialisée du domaine concerné
2. Entretiens qualitatifs auprés de personnes de 65 ans et plus (N =22)
a. Avec des personnes atteintes de déficience visuelle grave seule-
ment depuis qu’elles sont a la retraite (N = 12)
b. Avec des personnes qui étaient déja atteintes de déficience vi-
suelle grave avant 1’Age de la retraite (N = 10)
3. Panel de discussion avec des experte et experts sur le théme du ,handicap visuel chez les
personnes agées” (N =14)
4. Rédaction du rapport final et planification d'une possible étude subséquente

Point 1 : Recherche dans la littérature spécialisée concernant le domaine du handicap visuel chez les
personnes agées, ainsi que sur la construction identitaire spécifique au handicap visuel et les straté-
gies de compensation psychiques et sociales dans la vie quotidienne. Le champ a été réduit aux ou-
vrages principaux parus en Suisse, en Europe et en Amérique et aux sources traitant des thématiques
concernées. Il n’était pas prévu d’effectuer une recherche compleéte de la littérature spécialisée sur
I'ensemble du domaine du handicap visuel chez les personnes agées, mais plutét d’utiliser la re-
cherche de la littérature spécialisée afin d’apporter une base scientifique a I'enquéte qualitative.

Point 2 : Le but de 'enquéte qualitative était de formuler de premiéres conclusions concernant la
situation du groupe de la population des personnes agées qui n’ont été atteintes de handicap visuel
qu’apres 1'age de la retraite. Parallelement, un groupe de personnes qui étaient déja atteintes de défi-
cience visuelle grave ou de cécité avant I'age de la retraite a été interrogé a des fins de comparaison.

La méthode choisie pour recueillir les informations est I'entretien téléphonique qualitatif. Le ques-
tionnaire préparé laissait la place a des réponses ouvertes et a des approfondissements thématiques
selon le déroulement de I'entretien. Il s’est révélé que cette méthode était adaptée et il n'y a pas eu de
désistements. Les entretiens téléphoniques ont duré en moyenne 50 minutes. Ils ont été menés par
Alexander Seifert en octobre et en novembre 2013.

Il n'y a pas eu de constitution d"un échantillon représentatif lors du recrutement des personnes inter-
rogées. Nous avons pris contact avec des personnes en lien avec quatre centres de consultation pour
handicapés de la vue, Retina Suisse et le groupe de personnes a interroger du centre de gérontologie
et elles pouvaient ensuite s’annoncer directement aupres d’Alexander Seifert afin de prendre rendez-
vous pour un entretien téléphonique. Le processus de recrutement s’est révélé plus difficile que pré-
vu.

Définition du handicap visuel : Lors du recrutement, nous avons cherché des personnes de 65 ans et
plus qui ne sont pas en mesure de lire un livre ou un journal ou ne peuvent le faire que tres difficile-
ment (méme avec des lunettes ou des lentilles de contact) ET/OU rencontrent de grandes difficultés a
reconnaitre le visage d"une personne se dirigeant directement vers elles dans la rue (forte déficience
de la vision a distance et du champ visuel).
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Point 3 : En plus des entretiens téléphoniques qualitatifs, un panel de discussion a été organisé avec
un groupe d’experts (N = 14) émanant d’organisations suisses du domaine du handicap visuel ou de
la cécité, de centres de consultation, de groupes d’entraide, d’institutions pour les personnes agées et
d’organisations pour les seniors. L’objectif était de prendre en compte, en plus de l'aspect individuel,
la perspective des expert-e-s et de documenter systématiquement les questionnements de recherche
relatifs a ce domaine spécifique.

3.2 Les personnes interrogées

En tout, 22 personnes vivant en Suisse alémanique et atteintes de handicap visuel ont été interrogées
lors d’un entretien téléphonique qualitatif. Nous avons pu rassembler des informations concernant la
situation de vie de 12 femmes et de 10 hommes. La personne interrogée la plus jeune était une femme
de 65 ans et la plus agée était un homme de 91 ans. L’4ge moyen des personnes interrogées était de
77 ans. Les personnes qui étaient déja handicapées de la vue avant I'dge de la retraite étaient en
moyenne un peu plus jeunes (75 ans) que celles qui n’avaient été confrontées a cette pathologie
qu'apres 1'age de la retraite (79 ans). La répartition selon le revenu et le niveau de formation était
équilibrée dans les deux groupes interrogés, bien qu’il y ait eu un peu plus de personnes ayant un
niveau de formation moyen a élevé (50 % avaient effectué une formation professionnelle ou un ap-
prentissage ; 23 % avaient une formation académique). Parmi les 22 personnes interrogées, 15 étaient
mariées et 7 veuves ou célibataires. Seule une des personnes atteintes de handicap visuel précoce
n’était pas mariée. La moitié des personnes atteintes de handicap visuel tardif était mariée et I'autre
moitié était veuve ou célibataire.

Parmi les 22 participants, 10 personnes étaient déja atteintes de handicap visuel avant 'dge de la re-
traite. 3 d’entre elles sont devenues aveugles durant leur enfance et 3 personnes étaient atteintes de
cécité partielle accompagnée d'une déficience visuelle de I'autre ceil. Les autres personnes ont été
diagnostiquées comme étant atteintes de diverses formes de handicap visuel au cours de leur vie (en
général alors qu’elles étaient actives professionnellement).

Le groupe des personnes interrogées n’ayant été atteintes de déficience visuelle grave qu’apres 1'age
de I'’AVS était constitué de 12 personnes. 10 d’entre elles étaient atteintes de dégénérescence macu-
laire liée a I'age (DMLA).

I faut mentionner qu’un choix sélectif a été opéré a cause du recrutement des personnes interrogées
au travers de centres de consultation. Cela explique par exemple que la plupart des personnes inter-
rogées avaient fait des expériences avec le réseau des centres de consultation pour handicapés de la
vue. Il en sera tenu compte lors de I'évaluation des résultats.
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4 Présupposés concernant les termes utilisés et le concept

De quoi parlons-nous exactement lorsque nous mentionnons dans notre introduction que le theme du
»+handicap visuel chez les personnes agées” prend de I'importance au niveau social ? Cette question
elle-méme utilise déja une multitude de termes demandant a étre définis. Qu’est-ce que nous enten-
dons par handicap visuel, par age, et par la combinaison de ces deux termes ? Afin de clarifier ces
questions, les paragraphes qui suivent définissent brievement les principaux termes invoqués (et la
facon dont nous les utilisons ici).

4.1 Handicap visuel

Le terme de handicap visuel se réfere en général a une limitation de la capacité visuelle ou du champ
visuel. La définition ,simple” d'une acuité visuelle ,normale” est la capacité de lire un journal im-
primé en caractéres normaux (méme avec des lunettes ou des lentilles de contact). Toutefois, cette
définition ne tient pas compte de ,limitations du champ visuel diverses et combinées, de troubles
affectant le mouvement de I'ceil, de problémes lors du traitement des informations visuelles par le
cerveau et d’autres troubles visuels”1.

Lors du recrutement des personnes interrogées pour I'étude, nous sommes partis de la description de
la vision ,normale” décrite ci-dessus et 'avons complétée par une éventuelle limitation du champ
visuel. La définition exacte est donnée au chapitre 3.1.

Les diverses pathologies dans ce domaine sont décrites dans la liste de la CIM au point H53-H542.
L’Organisation mondiale de la Santé (OMS) répartit le degré de capacité visuelle en quatre catégories

(voir tableau 1).

Tab.1 : Degrés de handicap visuel selon 'OMS

1 Vision normale

2 Déficience visuelle modérée
3 Déficience visuelle sévére

4 Cécité

Pour définir le handicap visuel, il faut tenir compte des dispositions légales des assurances sociales et
de la réglementation de la circulation routiére. Il existe donc, en plus de la définition générale et oph-
talmologique, une définition légale (des assurances). Pour les assurances sociales notamment, il est
question de prestations accordées aux personnes concernées. Au niveau de la circulation routiere, il
s’agit en général du retrait de l'autorisation de conduire. Ces définitions se basent sur les aspects
oculaires d'une possible déficience visuelle. Cependant, il existe aussi des déficiences visuelles qui
n’ont pas encore beaucoup été étudiées jusqu’ici et qui sont liées a des variations au niveau de la ca-
pacité et de la qualité des fonctions du systéme nerveux central.

Lorsqu’on compare les définitions au niveau international et entre les différentes disciplines et pro-
fessions, on remarque que des termes en partie divers sont utilisés, entre autres les termes de , handi-
cap visuel”, , déficience visuelle”, ,dommage visuel” ou , perte de vision”. L’OMS et le monde anglo-
saxon parlent de ,impairment”, c’est-a-dire de ,déficience”. Dans la littérature spécialisée en alle-

1 Source : http:/ /www.szb.ch/wissen/ das-wichtigste-zu-blindheit-und-sehbehinderung-im-ueberblick /sehbehinderung-und-
blindheit-10-fragen-und-antworten.html

2Voir a ce sujet : http:/ /www.icd-code.de/icd/code/H53-H54.html
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mand, on trouve différents termes, en particulier lorsqu’il est question de déficience sensorielle chez
les personnes dgées. Dans ce travail, nous utilisons la plupart du temps le terme le plus souvent utili-
sé en Suisse, qui est celui de ,,handicap visuel”.

Cela nous conduit a la question suivante de savoir a partir de quel moment une limitation de la fonc-
tion visuelle conduit a un , handicap”. Dans son modele de classification (CIF3), 'OMS comprend le
handicap comme étant un , terme général pour les déficiences, les limitations au niveau de 'activité et
les limitations au niveau de la participation” (2005, p. 9). La CIF se base sur un modele bio-psycho-
social qui ne tient pas seulement compte de 'aspect physique et de I'individu mais également de la
participation a la vie sociale et des facteurs liés au contexte. Tous ces facteurs pris ensemble ,font,
dans un cas précis, qu'une déficience visuelle ait ou non des conséquences handicapantes, et définis-
sent dans quelle mesure, lorsque c’est le cas” (Spring, 2012, p. 6).

Par conséquent, un , probleme de santé” a lui seul n’est pas toujours un ,handicap” et est vécu de
facon individuelle et complexe par chaque personne concernée. Une limitation de la capacité visuelle
ne représente pas toujours automatiquement un handicap et chaque cas de déficience visuelle a ses
propres caractéristiques (Ahrbeck & Rath 1994, p. 33 et suiv.). Dans la présente discussion du ,han-
dicap visuel chez les personnes dgées”, les personnes concernées atteintes de déficience visuelle pro-
gressive depuis qu’elles sont a 'adge de la retraite n’aiment justement pas utiliser le terme de , handi-
cap” parce qu’elles le percoivent comme une stigmatisation*. Ce point sera développé au chapitre 6.

4.2 Age

Considéré a partir d'un simple axe temporel, I'dge est une variable facile a définir : Quel age avez-
vous ? Dans l'étude qualitative que nous avons menée, la , limite d’age” est définie par la limite d’age
de I'AVS? (64/65 ans). Celle-ci considere comme étant ,4agée” du point de vue du droit des assu-
rances une personne qui a plus de 64 ou 65 ans. Mais cela ne tient compte que d"un aspect du facteur
,age”. En plus de I'age chronologique, il y a un ,age” tel qu'il est percu au niveau subjectif. A cet
égard, I'age biologique d’une personne ne veut encore rien dire. De plus, le ,vieillissement” est un
processus lors duquel ont lieu des ,,modifications au niveau des ressources, des objectifs et des activi-
tés de régulation” (Martin & Kliegel, 2010, p. 28).

Lorsqu’on considére ,1'dge”, on oublie souvent de prendre en compte I"hétérogénéité d"un groupe de
personnes et le vieillissement individuel. Il n’existe par exemple pas de lien linéaire au niveau des
ressources individuelles selon lequel certains domaines (par exemple la force physique) diminuent de
facon constante. On constate plutét des phases de diminution et d’accroissement, mais aussi des
phases de stabilisation accompagnées par des ajustements dynamiques.

Mais s’il n’existe pas ,,d’age typique”, pourquoi nous intéressons-nous alors a ,1’dge” en lien avec le
handicap visuel ? Justement parce qu’il existe quand méme des modeles fondés décrivant les modifi-
cations des ressources liées a I'age qui rendent nécessaire de considérer la variable de 1'age dans le
contexte qui nous préoccupe. Ainsi, la modification des capacités sensorielles fait partie des modifi-
cations des ressources liées a I'age (voir Martin & Kliegel, 2010, p. 45). En plus de la constatation
évoquée dans l'introduction que les personnes dgées de 65 ans et plus sont plus souvent atteintes de

3 Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé. Peut étre téléchargé a 'adresse :
http:/ /www.dimdi.de/static/de/klassi/icf/index.htm

4 Pour une vision d’ensemble concernant le theme du ,handicap en tant que stigmatisation”, voir Cloerkes, 2007, p. 159 et suiv., et a
propos de la construction identitaire lors de handicap visuel, voir Jeltsch-Schudel, 2008.

5 Assurance vieillesse et survivants
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déficiences visuelles, la question de savoir dans quelle mesure la perte de vision et I'dge représentent
une double charge est une des questions centrales qui se doit d’étre posée par une étude sur le theme
du ,handicap visuel chez les personnes adgées”. Cette question sera traitée au chapitre 6.

4.3 Handicap visuel chez les personnes agées

Du point de vue de la définition, cette étude se penche sur la situation de personnes qui ne sont de-
venues handicapées de la vue qu’a un age avancé, dans le cas qui nous préoccupe, apres leur retraite.
Afin de pouvoir effectuer des comparaisons, 'enquéte a également interrogé des personnes se si-
tuant dans le méme groupe d’age qui étaient déja atteintes de handicap visuel avant leur retraite.

Pour pouvoir répondre a la question de savoir dans quelle mesure les facteurs de ,I'age” et du , han-
dicap visuel” influencent I'évaluation de la qualité de vie individuelle (voir chapitre 4.4), il est impor-
tant de noter que ces facteurs ont diverses caractéristiques (voir chapitres 4.1 et 4.2). La combinaison
des deux aspects permet d’obtenir un champ ot ils se recoupent qui contient a la fois des aspects liés
au handicap visuel et des aspects liés a I'age (voir image 1). Ceci ne doit cependant pas étre compris
comme étant un processus additif, étant donné qu'une personne ne peut pas, d'une part, étre définie
uniquement en prenant les aspects de ,1'dge” et du ,handicap visuel”, et, d’autre part, que chaque
personne est ,touchée” de fagon individuelle par certaines caractéristiques des deux domaines. Le
comportement d"une personne n’est jamais uniquement celui d'une personne typiquement ,handica-
pée de la vue” et typiquement , 4gée” ni celui d"une personne typiquement , handicapée de la vue et
agée”.

Handicap visuel chez les personnes agées

/
-— n

Handicap Age
visuel 4

Image 1 : Représentation schématique du handicap visuel chez les personnes dgées

Il faut cependant partir de I'idée qu'un handicap visuel représente un défi pour une personne agée.
Cela veut-il dire que ce défi serait moins important pour une personne plus jeune ? 1l est clair qu'un
handicap visuel est un événement grave que les personnes concernées doivent apprendre a gérer
dans toutes les phases de la vie. Dans I'évaluation des résultats (chapitre 6), nous montrons cepen-
dant que certaines ressources peuvent diminuer chez les personnes dgées et que 'apprentissage de
nouvelles stratégies de compensation peut étre plus lent ou plus difficile. Cet aspect nous conduit a
penser qu'un handicap visuel représente un gros défi pour les personnes, si ce n’est un plus gros défi.

Nous ne disposons pas en Suisse de données certaines concernant le handicap visuel chez les per-
sonnes agées. Ceci est surtout di au fait qu'il n’existe pas de recensement centralisé des personnes
concernées. Des données fournies par les statistiques de 1'assurance-invalidité et de I'enquéte suisse
sur la santé existent, mais elles ne sont pas toujours comparables. Un autre probléme est celui de la
définition, c’est-a-dire de savoir a partir de quand une personne est considérée comme étant handica-
pée de la vue. Les assurances sociales n’enregistrent que les prestations d’assurance, ce qui fait que
seules les personnes qui recoivent des prestations et qui remplissent les critéres légaux sont prises en
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compte dans les statistiques. Dans I'enquéte sur la santé, les criteres sont moins liés & une pathologie
clinique qu’a une évaluation subjective (Etes-vous encore en mesure de lire un texte ?). En ce qui
concerne les pathologies qu’on rencontre surtout chez les personnes agées, il y a parfois un probléme
de définition. Par exemple, une limitation du champ visuel ne peut pas toujours étre comparée a un
manque , d"acuité visuelle”. En outre, les personnes concernées, surtout a cause du fait que le proces-
sus de péjoration est en général progressif et lent, ne se considérent elles-mémes pas comme étant
,handicapées de la vue” mais décrivent plutot leur situation en disant : ,Que voulez-vous, on ne voit
plus trés bien avec I'dge”. Ceci rend la zone grise au niveau des statistiques difficile a définir.

En plus des déficiences visuelles et des maladies oculaires qui peuvent se manifester durant toute la
vie, les pathologies suivantes sont surtout diagnostiquées chez les personnes agées (voir Lammers-
dorf, Holz & Finger 2010)¢ :

e Dégénérescence maculaire liée a I’dge (DMLA)

e Cataracte

e Glaucome

e Rétinopathie (maladies de la rétine, par exemple rétinopathie diabétique)

La DMLA? est la maladie de I'ceil ayant la plus grande prévalence chez les personnes agées. Ceci se
refléte au niveau de la fréquence des références faites a cette pathologie dans la littérature spécialisée
traitant du ,handicap visuel chez les personnes dgées”. Nous ne nous pencherons pas de facon plus
détaillée sur les diverses pathologies oculaires dans notre analyse de I'enquéte qualitative mais plutot
sur la facon individuelle de , gérer” les conséquences générales de la maladie.

4.4 Qualité de vie des personnes agées : exemple du handicap visuel chez les per-
sonnes agées

La qualité de vie est un concept trés prisé dans la recherche en sciences sociales et en psychologie en
particulier. La qualité de vie d'une personne fait souvent 1'objet d’enquétes et est considérée comme
I'objectif d'une vie réussie dans des ouvrages donnant des conseils a ce sujet. Cependant, Fayers et al.
par exemple constatent que si la qualité de vie en tant que telle et divers modéles la concernant exis-
tent, nous ne disposons pas de définition formelle a son sujet (1997, p. 394).

Selon Erik Allardt (1993), la qualité de vie est constituée par le niveau de vie (,,ce qu’on possede”), la
qualité des relations humaines dont on dispose (,,'amour”) et la participation a la vie sociale dans le
cadre d’une vie active autodéterminée (,,ce qu'on est”). La qualité de vie lorsqu’on est 4gé est définie,
selon Lawton (1983, p. 355), par l'interaction de quatre domaines : a) le bien-étre psychologique, b) la
qualité de vie subjective, c) les compétences comportementales, d) les conditions de vie objectives.
Wahl, Heyl & Langer (2008) utilisent le modele de Lawton pour définir 'influence qu’a le handicap
visuel chez les personnes agées sur la qualité de vie en reprenant les quatre domaines que nous ve-
nons de citer (voir a ce sujet également les chapitres 5 et 6).

La qualité de vie peut étre comprise comme étant composée de plusieurs facteurs percgus tant de fagon
objective que subjective. C’est en général I'individu lui-méme qui définit la valeur des différents fac-
teurs (bien qu’il le fasse dans un contexte culturel et social). En plus de la composition de ces facteurs,
c’est le bilan final (Ia comparaison entre les souhaits et la réalité) qui importe le plus, c’est-a-dire le
degré de réalisation du bien-étre physique, psychique et social dans le vécu subjectif.

6 Les différentes pathologies ne sont pas décrites de fagon détaillée. Pour un résumé d’introduction, voir par ex. Quillen, 1999.

7 Pour une vision d’ensemble au niveau pathophysiologique, clinique et réadaptatif, voir Holz et al., 2011.
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Lorsque nous considérons que les ressources diminuent lors du processus de vieillissement, la ques-
tion se pose de savoir comment stabiliser la qualité de vie ; en particulier lorsque, en plus des limita-
tions liées a I'age, certaines difficultés telles que justement un handicap visuel ont une influence sur la
vie quotidienne. Dans ce contexte, le modele du ,bien vieillir” de Baltes & Baltes (1989, 1990) est par-
ticuliéerement répandu. On parle du modele SOC (image 2). Ce modele d’optimisation sélective et de
compensation part d’une vision de la vie qui tient compte des gains, des pertes et de la stabilité lors
du vieillissement. Les mécanismes qui sont a I'ceuvre ici sont la sélection, I'optimisation et la com-
pensation. Par sélection, on comprend la reformulation d’objectifs d’évolution et le développement
de préférences. L’optimisation, elle, est constituée par l'acquisition ou I'amélioration de moyens, de
ressources et de compétences. Pour la compensation, 1’accent est mis sur 1'acquisition de nouveaux
potentiels ou l'utilisation de stratégies et de compétences. Le but de l'utilisation des trois méca-
nismes est de mener lorsqu’on est 4gé une vie qui, bien qu’elle connaisse des limitations, soit autodé-
terminée.

Conditions préalables Mécanismes Résultats

Vie limitée mais
Sélection autodéterminée:
Identification de la direction
que prend |'éwolution et
réduction des possibilités

Evolution et vieillissement en

tant que processus de Optimisation des gains,

spécialisation d'éwvolution minimisation des pertes
Réalisation de buts
Optimisation importants au niveau subjectif

Perte au niveau des réserves
biologiques d'éwolution et de
capacités

Possibilités d'évolution
spécifiques au vieillissement
(culture du \ieillissement)

Augmentation de potentiels
existants liés a des buts
précis

Compensation
Acquisition de nouveaux
potentiels liés a des buts
précis

Maintien ou nouvelle
acquisition de fonctions
importantes

Régulation des pertes

Image 2 : Modeéle SOC selon Baltes & Baltes (1989, 1990), trad. UCBA

Concernant la stabilisation de la qualité de vie chez les personnes agées, particulierement lorsque des
déficiences visuelles apparaissent, il est important de considérer les mécanismes de sélection,
d’optimisation et de compensation et de toujours en tenir compte dans un contexte de consultation
psychosociale ou de réadaptation. Dans le cas du handicap visuel, cela peut par exemple signifier
que de nouvelles stratégies doivent étre apprises afin de pouvoir s’orienter dans l'espace privé ou
public malgré la déficience visuelle. Cela peut se faire par exemple dans le cadre d'une formation en
mobilité lors de laquelle la personne apprend peut-étre a parcourir certains trajets, a optimiser sa
mobilité et a compenser I"utilisation de la voiture par celle des transports en public. Le modele SOC a
déja été utilisé pour la surdicécité par Adler & Wohlgensinger (20138), qui le considérent comme étant

un instrument valable pour décrire les stratégies individuelles de gestion de la vie quotidienne.

Le modele des piliers (Riitbsam & Martin, selon Martin & Kliegel 2010, p. 285 et suiv.) reprend cette
vision dynamique de l'adaptation de la qualité de vie afin de bien vieillir et met 1’accent sur les res-
sources. Les ressources sont considérées comme étant des , aides permettant une évolution positive

8 L’étude complete est disponible sous : http:/ /www.szb.ch/angebot/taubblindheit/forschung-im-taubblindenwesen.html
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requérant des moyens de compenser et de gérer les limitations liées & I’dge afin de maintenir la quali-
té de vie” (Rocke & Martin 2012, p. 109). L’idée de base est que les différentes ressources contribuent
a stabiliser la qualité de vie. Les ressources peuvent étre extrémement diverses tant au niveau indivi-
duel qu’interpersonnel, mais il est admis qu’il existe un équilibre entre les différentes ressources qui
,maintiennent” ou stabilisent la qualité de vie. Le modeéle des piliers permet toutefois aussi de mon-
trer (voir image 3) que certaines ressources peuvent prendre un réle plus important ou compensatoire
lorsque d’autres sont amoindries ou méme disparaissent. Cela permet a la qualité de vie de rester
stable méme lorsque certaines ressources, comme par exemple la vision, sont affaiblies. Pour les in-

terventions, cela signifie qu’il faut tenir compte des mécanismes compensatoires des ressources afin
de stabiliser la qualité de vie.

Qualité
de vie individuelle

Ressorce 1
Ressource 2
Ressource 4
Ressource 5
Reszource B

Image 3 : Modele des piliers de la qualité de vie individuelle (Martin & Kliegel, 2010, p. 286 (trad. UCBA)

Ces modeles concernant la stabilisation de la qualité de vie sont centraux lorsqu’on étudie la question
du ,handicap visuel chez les personnes agées”, car tant le ,vieillissement” que le ,handicap vi-
suel” représentent de gros défis pour cette stabilisation.
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5 Connaissances actuelles : handicap visuel chez les personnes
agées - une double charge ?

Le handicap visuel chez les personnes agées n’est pas un phénomene nouveau. Les pathologies con-
cernées sont évoquées dans la littérature spécialisée en ophtalmologie depuis des années. Cependant,
on y trouve surtout des contributions médicales, thérapeutiques ou du domaine de la pédagogie cu-
rative. Les contributions émanant des sciences sociales ou de la gérontologie sont plus rares.

Dans le contexte du vieillissement général de la population, la dégénérescence maculaire liée a 'age
en particulier est devenue, et pas seulement en Suisse, une sorte de ,maladie de civilisation”, ce qui a
des conséquences importantes pour I'avenir (voir par exemple Spring, 2012, p. 16 ; Wolfram & Pfeiffer,
2012, p. 7 et suiv. ; Wheeler-Schilling, Kremers & Zrenner, 2012 ; Congdon, Friedman & Lietman,
2003). Il est ainsi devenu nécessaire de se pencher sur ces pathologies non seulement d’un point de
vue médical, mais également de se demander quelles sont les conséquences psychologiques et so-
ciales du handicap visuel pour les personnes agées concernées. Il existe des études a ce sujet venant
notamment d’Amérique et d’Europe. Cependant, ce théme n’a pas laissé beaucoup de marques en
Suisse dans le domaine des sciences sociales et est relativement nouveau, bien qu’il devienne urgent
de s’y intéresser a cause de 1'évolution démographique et épidémiologique.

Nous présenterons dans ce qui suit les conclusions actuelles de la recherche internationale concernant
les liens entre le handicap visuel chez les personnes dgées et 1'évaluation de la qualité de vie. Nous
nous pencherons ensuite sur la question de savoir dans quelle mesure les facteurs du ,handicap vi-
suel” et du , vieillissement” représentent une ,,double charge”.

5.1 Conclusions de la littérature spécialisée concernant le lien entre le handicap
visuel chez les personnes agées et la qualité de vie

La vision est une compétence complexe qui peut étre affectée de différentes facons selon le type de
dommage visuel. Comme nous l'avons déja évoqué au chapitre 4, une déficience visuelle ne repré-
sente pas toujours un handicap. Cependant, les personnes concernées font I'expérience de limitations
dans différents domaines. Une perte de vision exige alors des adaptations au niveau de la vie quoti-
dienne. Les personnes handicapées de la vue doivent, en comparaison avec les personnes qui voient
normalement, ,, dépenser beaucoup plus d’énergie pour percevoir les informations visuelles qui les
aident a gérer leur quotidien” (Ahrbeck & Rath, 1994, p. 34). Les grosses dépenses supplémentaires
d’énergie nécessaires a la gestion de la vie quotidienne et les diverses peurs engendrées par la situa-
tion peuvent avoir des conséquences négatives sur 1'état d’esprit des personnes concernées.

La littérature spécialisée dont nous disposons révele que les handicaps touchant les organes visuels
ont des conséquences directes sur la facon d’organiser et de gérer le quotidien, ainsi que sur le mode
de vie individuel. De nombreuses études évoquent les conséquences négatives des handicaps visuels
chez les personnes agées au niveau de la compétence a gérer le quotidien, des loisirs et des activités
sociales (voir par exemple Wahl et al. 1998 ; voir aussi le tableau 2). Les personnes concernées souf-
frent souvent , de ce qu’il ne leur est maintenant plus possible ou plus que tres difficilement possible
de faire, alors que cela a été une évidence durant toute leur vie et est, lorsqu’ils se comparent a beau-
coup d’autres personnes agées, toujours possible pour certains” (Wahl, Heyl & Langer, 2008, p. 738).

En plus des domaines fonctionnels, on constate qu’il y a des liens entre la perte de vision et le bien-
étre psychologique, physique et social. La recherche actuelle met en évidence une relation claire entre
la déficience visuelle et le bien-étre subjectif : ,En comparaison avec les personnes agées qui voient
normalement, les personnes agées atteintes de handicap visuel [sont] en moyenne moins satisfaites de
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leur vie, font montre de moins d’estime de soi et sont plus sujettes a la dépression” (Tesch-Romer &
Wahl, 2012, p. 408 ; voir aussi Wahl, Heyl & Langer, 2008 ; Wahl et al., 1998 ; Burmedi et al., 2002b ;
Gall & Franke, 2008 ; Good, LaGrow & Alpass, 2008 ; Heussler, 2010). Les corrélations psychosociales
entre les déficiences au niveau de la capacité visuelle et les conséquences qui en résultent au niveau
émotionnel, social et comportemental ont fait I'objet d'une série d’études (pour une synthése a ce
sujet, voir Burmedi et al. 2002a ; 2002b ; ainsi que le tableau 2). Les modifications sensorielles peuvent
avoir une influence déterminante sur I’autonomie fonctionnelle et ainsi sur le niveau d’indépendance
individuelle et la perception de soi. Ainsi, la littérature spécialisée s’accorde a dire que les pertes
dramatiques de la fonction visuelle conduisent souvent a ,l’abattement, la dépression, un sentiment
d’impuissance et des limitations dans les activités de la vie quotidienne et des loisirs” (Rott, Wahl &
Tesch-Romer, 1996, p. 89). Il faut cependant noter des différences trés importantes selon les per-
sonnes (ibid.).

Une caractéristique de la péjoration graduelle de la vision chez les personnes agées est notamment
que ces personnes se considerent trés rarement comme étant ,handicapées”. Elles essaient souvent
de gérer leur quotidien par un comportement compensatoire ou d’évitement. Néanmoins, cette vie a
la limite entre voir et ne pas voir représente une grande charge psychique et sociale pour les per-
sonnes concernées (SZB, 2010, p. 24 ; voir aussi Tschamper, 1995). Dans un projet de recherche du de
la FHNW, dans lequel 28 personnes agées atteintes de DMLA humide ont été interrogées, on a pu
constater que les personnes concernées évoquent une forte baisse de leur qualité de vie et de grandes
limitations dans leur vie quotidienne (Hiisler & Schmid, 2013; Schmid, 2012). Cette étude, ainsi que
d’autres, montre que le théme de la qualité de vie et de la gestion du quotidien est une question im-
portante pour les personnes concernées et leur entourage qui n’a pas encore été suffisamment étudiée
dans le domaine des sciences sociales, en particulier dans la recherche en gérontologie.

Le tableau ci-dessous présente certains aspects regroupés par théme afin de résumer les principaux
résultats de la recherche (voir tableau 2). Le modéle de Lawton (1983) pour définir la qualité de vie
des personnes agées a été pris comme base. Selon lui, une vie de qualité lorsqu’on est 4gé est compo-
sée de quatre domaines (le bien-étre psychologique, la qualité de vie subjective, les compétences
comportementales et les conditions de vie objectives). Ces domaines représentent divers défis et sont
reliés entre eux de multiples facons lorsqu'une personne agée est atteinte de handicap visuel (voir
Wahl, Heyl & Langer 2008 ; Wahl et al. 2006).
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Tableau 2 : L'influence du handicap visuel sur les quatre domaines d'une vie de qualité chez les personnes dgées selon Lawton

Domaines Lien et signification Sources traitant de ce

thématiques théme

(extrait) (extrait)

Domaines d"une vie de qualité lorsqu’on est dgé (selon Lawton)

Bien-étre psychologique

Dépression Diverses études constatent une tendance plus grande a la dépression chez les personnes agées Horowitz, Reinhard &
atteintes de déficience visuelle. Le handicap visuel influence également le bien-étre émotion- Boerner 2005 ; Brody et al.
nel. Les états dépressifs se manifestent surtout juste apres le diagnostic et lorsque le processus 2001 ; Rovner et al. 2006;
de gestion du handicap ne se passe pas bien. Crews, Valluru & Camp-

bell 2005 ; Hayman et al.
2007

Mortalité Des études ont démontré que le risque de suicide augmente chez les personnes agées atteintes Wahl et al. 2013 ; Waern et
de handicap visuel. Certaines études ont pu prouver que le handicap visuel a une influence al. 2002 ; Jacobs et al. 2005
sur la durée de vie.

Peurs De la perte de capacité visuelle, de I'incertitude quant a la progression de la maladie et de la Kempen et al. 2012 ; Rud-
possibilité d"une perte compleéte de la vision découle le plus souvent un sentiment de peur. De man & Durdle 2009
plus, il y a également des peurs concernant les limitations dans la vie quotidienne et le danger
de blessure lié a une mobilité , incertaine”, au manque d’orientation et au comportement.

Qualité de vie subjective

Qualité de vie La qualité de vie telle qu’elle est percue au niveau subjectif et Iévaluation de la situation de vie Hiisler & Schmid, 2013 ;
sont fortement influencées par les déficiences et les handicaps visuels. De nombreuses études Wahl, Heyl & Langer

ont étudié cette question et démontrent que le handicap visuel a une influence sur de nom-
breux domaines de la vie et ainsi également sur I'évaluation générale de la qualité de vie. Le
fait de ne plus pouvoir exercer des activités a cause du handicap est souvent pergu comme la
plus grande perte au niveau de la qualité de vie. S’y ajoutent le difficile apprentissage de nou-
velles stratégies et de I'utilisation de moyens auxiliaires et la dépendance vis-a-vis d’autres
personnes, ainsi que la peur lié au déroulement incertain de la maladie, qui ont tous des effets
négatifs sur la qualité de vie subjective.

2008 ; Mitchell & Bradley
2006 ; Scott et al. 1999

Bien-étre

Comme pour I'évaluation de la qualité de vie, le handicap visuel a une influence sur
I'évaluation par la personne de son bien-étre. Les personnes concernées indiquent qu’elles se
sentent mal dans la nouvelle situation et toutes ses conséquences, et qu’il leur est d’autant plus
difficile de maintenir leur niveau de bien-étre.

Pinquart & Pfeiffer 2011 ;
Mojon-Azzi, Sousa-Poza &
Mojon 2008

Compétences comportementales

Activités de base
de la vie quoti-
dienne

Dans les cas de handicap visuel grave, les capacités a effectuer les tiches quotidiennes et les
compétences au niveau du quotidien peuvent étre affectées et réduites, méme si elles sont , en-
registrées dans le cerveau”. Ces limitations sont surtout importantes dans le domaine des soins
stationnaires.

Rudberg et al. 1993 ; Ho-
rowitz 1994 ; Sander et al.
2005 ; Marsiske 2010 ;
Campbell et al. 1999 ; West
et al. 1997 ; Rubin et al.
1994

Activités ins-
trumentales de
la vie quoti-

Ce sont en particulier les difficultés a effectuer les activités plus complexes qui sont décrites par
les personnes concernées comme étant , limitantes”, lorsqu’il devient par exemple plus difficile
de faire la cuisine, d’effectuer des achats ou de conduire. Ces activités doivent alors faire

Branch, Horowitz & Carr
1989 ; Wahl et al. 2013 ;
Burmedi et al. 2002a ;

dienne I'objet d"une sélection, d'une optimisation et d"une compensation, ainsi que de (nouveaux) Wahl, Oswald & Zimprich
apprentissages et nécessitent une aide extérieure. Le fait de ne plus pouvoir effectuer des acti- 1999 ; Travis et al. 2004
vités quotidiennes a en général non seulement des conséquences directes, mais aussi indirectes,
par exemple sur le niveau d’estime de soi, les contacts sociaux et le sentiment d’étre une charge
pour les autres parce qu’on n’est plus en mesure de gérer le quotidien de fagon autonome.

Autonomie L’autonomie et I'autodétermination sont des domaines-clé pour une bonne qualité de vie. Ces Good, LaGrow & Alpass
domaines sont cependant massivement touchés par le handicap visuel. Les activités qu’on ne 2008
peut plus effectuer seul ou une mobilité réduite amenent la personne concernée a évaluer
négativement son degré d'indépendance et d’autodétermination.

Loisirs Les premiéres limitations sont souvent vécues au niveau des activités de loisirs et des hobbys. Heinemann et al. 1988 ;

Le sport qu’on ne peut plus faire, le livre qu'on ne peut plus lire de la méme fagon ou les
voyages indépendants et les activités culturelles qu’on ne peut plus entreprendre en sont des
exemples. En ce qui concerne les activités de loisirs, les personnes décident le plus souvent de
les abandonner, plutot que de trouver des alternatives ou de développer de nouvelles straté-
gies.

Burmedi et al. 2002a ; Rov-
ner & Casten 2002

Contacts so-
ciaux et partici-
pation

Les contacts sociaux peuvent étre des facteurs importants pour une bonne qualité de vie. Lors-
que ces contacts ne peuvent plus étre maintenus, par exemple parce qu’on ne peut plus aller
rendre une visite, cela peut conduire a un sentiment de solitude plus important. Les états dé-
pressifs et les peurs évoqués ci-dessus peuvent également avoir pour conséquence que la per-
sonne ne veuille plus quitter son domicile aussi souvent et se retire de plus en plus. Il est aussi
souvent évoqué qu'il devient difficile de maintenir les contacts, par exemple lorsqu’on ne re-
connait plus son voisin dans la rue.

Verstraten et al. 2005 ;
Wang & Boerner 2008 ;
Alma et al. 2011a, 2011b ;
Barron et al. 1994 ; Heine &
Browning 2002

Mobilité La vision est un sens essentiel a la mobilité quotidienne, ce qui explique que les personnes Wahl et al. 2001 ; Kline et
indiquent subir des pertes importantes dans ce domaine. Cela ne concerne pas seulement la al. 1992 ; Klein 1991
marche a pied, mais également pour certaines personnes le fait de devoir renoncer a conduire
une voiture.

Risque de chute De nombreuses études démontrent que les personnes handicapées de la vue ont un risque de Tran etal. 2011 ; Lee &
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Ressources
cognitives

chute plus élevé. Cela a un effet sur le sentiment de sécurité dans la mobilité et peut amener Scudds 2003 ; Lord 2006
les personnes a réduire massivement leurs activités par peur de tomber.

Les ressources cognitives sont mises plus fortement a contribution afin de compenser les pertes Heyl & Wahl 2012 ; Whit-
au niveau sensoriel. son et al. 2007

Conditions de vie objectives

Aide

Conditions de
vie et
d’habitation

L’aide venant de la famille et d’autres personnes est une ressource importante pour la gestion Reinhardt 1996 ; Wang et
d’une maladie. Le handicap visuel met fortement cette aide a contribution. La personne con- al. 1999 ; Bookwala 2011 ;
cernée se sent dépendante de cette aide, ce qui peut avoir des conséquences négatives sur son Hodge et al. 2013
sentiment d’autodétermination.

La réadaptation et 'apprentissage de stratégies et de I'utilisation de moyens auxiliaires ne sont Zimdars, Nazroo & Gjonca
pas seulement des choses qui demandent du temps, mais également de I'argent. Il faut par 2012 ; Halpern et al. 2006 ;
exemple aussi effectuer des transformations au niveau de I'habitation ou changer Horowitz, Brennan &
d’appartement lorsque les conditions d’éclairage sont mauvaises ou l'appartement n’est pas Reinhardt 2005 ;

sans barrieres. A cause des limitations auxquelles elles sont confrontées dans leur autonomie Brunnstrom et al. 2004 ;
et leur mobilité, les personnes atteintes de handicap visuel deviennent plus souvent et plus tot Christiaen-Colmez 2005 ;
résidentes dans des institutions pour personnes agées ou de soins. Tielsch et al. 1995

Le tableau 2, qui résume brievement et de fagon non exhaustive les résultats de la recherche actuelle,
permet, au travers du modele de Lawton, de montrer que le handicap visuel affecte tous les domaines
qui déterminent la qualité de vie chez les personnes agées, et conduit en général a des , pertes” dans
ces domaines. La recherche actuelle démontre également qu’il existe des liens importants entre le
handicap visuel et le bien-étre tant objectif que subjectif, ainsi que la gestion de la vie quotidienne.
Ces liens devraient étre pris en compte lors de 1'évaluation de la situation individuelle des personnes
concerneées.

En plus des études qui se concentrent surtout sur les conséquences du handicap visuel, nous dispo-
sons également d’études intéressantes concernant les interventions. Celles-ci ont en général un point
de départ psychosocial qui met l'accent sur la résolution des problémes, les ressources et la stabilisa-
tion du bien-étre (voir par exemple Kédmmerer et al., 2006 ; Eklund, Sjostrand & Dahlin-Ivanoff, 2008).
Ces études décrivent diverses formes d’intervention et d’accompagnement (voir a ce sujet le résumé
de Himmelsbach, 2009, p. 64) qui ont le plus souvent été préalablement utilisées avec succés dans
d’autres domaines de vie ou problématiques sociales. La plupart des interventions se basent sur des
modeles de stratégies de gestion et d’adaptation chez les personnes dgées, comme par exemple le
modele SOC, dont il a déja été question ici (voir chapitre 4.4), ou la théorie du contréle au niveau de
la biographie de Heckhausen & Schulz (voir a ce sujet Boerner et al., 2010 ; Wahl, Schilling & Becker,
2005 ; Wahl, Schilling & Becker, 2007 ; Wahl et al., 2005). Selon celle-ci, les personnes atteintes de han-
dicap visuel vivent leur situation de fagon plus positive lorsqu’elles réussissent a maintenir leur capa-
cité d’action et de contréle (voir Kleinschmidt et al., 1995 ; Tolman et al., 2005).

En plus de la notion de controle, il est également nécessaire d’effectuer un travail de consultation afin
d’améliorer l'acceptation de la maladie et le sentiment de cohérence et d’autodétermination (voir
Rohn, 2012 ; Brody et al., 2005 ; Briesemann, 2009). Les travaux de recherche montrent clairement que
non seulement le réseau de soutien au niveau familial et social, mais également les prestations semi
professionnelles (par exemple des groupes d’entraide) et les offres de consultation professionnelle (de
la consultation en basse vision a I'organisation pour aveugles) jouent un réle important dans la ges-
tion, l'acceptation et la réadaptation. Les points forts des groupes d’entraide (,,qui les aident a nor-
maliser leurs expériences en leur permettant d’en parler avec un auditeur impartial®) et de la consul-
tation psychosociale (,,qui les aide a accepter les changements physiques, émotionnels et sociaux cau-
sés par leur déficience visuelle et a s’y adapter”) sont en particulier mis en avant (Hodge et al. 2013, p.
5).

Wabhl et al. 2013 estiment que le maintien des compétences dans la vie quotidienne devrait étre un but

essentiel des mesures de réadaptation chez les personnes agées atteintes de déficience visuelle. IIs
pensent qu’on devrait parfois plutét recourir a des interventions pour les , personnes agées atteintes
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de handicap visuel” ou a des possibilités de ressources pour les , personnes dgées” qu’a des interven-
tions spécifiques pour les ,handicapés de la vue”. Selon eux, tant la recherche que la pratique au
niveau des interventions devrait se baser sur une conception individuelle qui met en place des inter-
ventions adéquates pour chaque personne concernée, comme un puzzle dynamique et flexible (voir a
ce sujet également Eklund, Sjostrand & Dahlin-Ivanoff, 2008).

Une autre source moins basée sur la recherche mais proche de la pratique concernant les stratégies de
compensation et les recommandations d’action est constituée par les nombreux ouvrages de conseils
sur le sujet. Il existe un marché important dans ce domaine, dont le niveau de qualité est certaine-
ment variable, mais qui représente parfois une bonne source d’informations pour les personnes con-
cernées. Ces livres présentent des aspects intéressants parce qu'ils ne sont pas toujours rédigés par
des experts, mais également par des personnes concernées (voir par exemple Ringgold, 1991 ; Wolfe
2011). Les livres prodiguant des conseils émis par des ,experts” concernés permettent de discerner
des aspects motivationnels importants concernant la situation de déficience visuelle®. En plus des
livres donnant des conseils généraux, il existe également diverses recommandations d’action pour le
réseau d’aide professionnelle (notamment dans le domaine du travail social et en gérontologie ; voir
par exemple Schulze, 2003).

D’autres thémes qui prendront de l'importance en lien avec 1'évolution démographique, mais qui
n’ont pas encore été beaucoup traités dans la recherche scientifique, sont par exemple celui de la dé-
mence et du dépistage de la démence chez les personnes atteintes de handicap visuel (voir Blaser &
Wittwer, 2013 ; Lawrence et al. 2009), de la multimobilité (par exemple Schilling, Wahl & Oswald,
2013), des différentes formes de surdicécité (par exemple Adler & Wohlgensinger, 2013 ; Brennan,
Horowitz & Su, 2005 ; Chou, 2008 ; Wahl et al. 2013), des différents types de soins stationnaires pour
les personnes handicapées de la vue agées (voir Christiaen-Colmez 2005 ; Jee et al., 2005 ; Sinoo, Kort
& Duijnstee, 2012 ; Griffon & Renoux, 2003) et de 'optimisation des prestations s’adressant aux per-
sonnes agées atteintes de handicap visuel, ainsi que de I'amélioration de leur prise en charge.

En plus des conséquences du handicap visuel au niveau individuel, 'accent est actuellement mis de
plus en plus souvent sur les cotits directs et indirects du handicap visuel liés au vieillissement de la
population (IFA 2013).

5.2 La question de la , double charge”

En quoi consiste cette possible double charge ? Marsiske et al. (2010) estiment a cet égard que les
variables sensorielles sont les principales responsables des différences individuelles chez les per-
sonnes agées dans les domaines du comportement cognitif et moteur, de la perception de soi et de la
personnalité, ainsi que des relations sociales. Cela signifie que les personnes atteintes de handicap
visuel sont confrontées, par rapport aux personnes du méme age, a plus de limitations causées par la
déficience visuelle et que cela méne a un , vieillissement” plus important vu de I'extérieur (et en par-
tie aussi dans leur propre perception). Dans les domaines des peurs/de la solitude et du bien-étre, les
pertes au niveau sensoriel expliquent plus les variations enregistrées que 1'dge biologique (ibid., p.
423). Ainsi, la capacité sensorielle représente un ,indicateur personnel du niveau de vieillisse-
ment” (ibid.).

9 Wolfe écrit par exemple a la fin de son ouvrage : ,Dans I'introduction de ce livre, jai dit que mon but était d’apporter de I'espoir. Je
garde espoir en me rappelant qu’il y aura toujours quelque chose d’autre & essayer. L’espoir m’aide a vivre, et il peut vous y aider
également !” (2011, p. 197).

page 20 Université de Zurich, centre de gérontologie, 03/2014



COVIAGE Rapport Module 1

Les maladies et les handicaps sont des aspects centraux de 'age et du processus de vieillissement.
Chez les personnes agées, le lien entre les maladies physiques ou les handicaps et les maladies psy-
chiques et le bien-étre subjectif ont déja été établis a de nombreuses reprises (voir Borchelt et al. 2010).
Cependant, le quotidien des personnes dgées n’est pas seulement déterminé par les maladies et les
handicaps, mais aussi par les contextes sociaux (par exemple 1'aspect financier, les conditions de vie)
et les ressources (les contacts sociaux, le réseau de soutien). Le fait d’étre atteint de handicap visuel
lorsqu’on est 4gé ne provoque pas en soi une incapacité a gérer le quotidien. Cependant, les liens
évoqués plus haut démontrent qu'un handicap visuel peut étre une charge supplémentaire pour les
personnes agées. Ainsi, Wahl et al. concluent, en s’appuyant également sur d’autres études, que ,les
déficiences visuelles graves et irréversibles apparaissant tard dans la vie influencent le processus de
vieillissement négativement au niveau des ,gains’ et positivement au niveau des ,pertes™ (1998, p.
397). Les auteurs n’estiment cependant pas qu’on puisse parler d’une ,,double charge” dans tous les
cas, ils mettent plutét en avant la ,grande variabilit¢é du succes (ou de l'échec) au niveau de
I'adaptation” (ibid.). 1l peut donc y avoir un effet cumulatif, mais il est également possible que celui-ci
soit contrebalancé par des processus compensatoires, des modes individuels de comportement et des
processus d’adaptation, ainsi que des prestations d’aide.

La comparaison entre les personnes qui sont atteintes de handicap visuel précoce et celles qui n’en
font I'expérience qu’a un age avancé peut aider a répondre a la question de la double charge. Les
personnes atteintes de handicap de la vue précoce sont également confrontées aux processus de vieil-
lissement et aux limitations qui y sont en général associées, ce qui peut exiger des adaptations dans la
vie quotidienne. La mobilité en ville qui fonctionnait bien jusqu’ici peut par exemple étre restreinte
par le processus de vieillissement et la peur de tomber. Pour les personnes concernées, le fait de vieil-
lir se ,rajoute” au handicap visuel. Pour les personnes dgées qui deviennent handicapées de la vue
en étant agées, le handicap visuel se rajoute a I'age. Wahl et al. arrivent a la conclusion que les per-
sonnes qui ont été atteintes de handicap visuel durant toute leur vie et qui deviennent dgées sont
nettement mieux adaptées tant au niveau de leur comportement que de leur vécu que les personnes
atteintes de handicap de la vue tardif (1998, p. 397). Pour les personnes atteintes de handicap de la
vue précoce, le ,handicap visuel” fait partie du quotidien et elles ont acquis et consolidé des compé-
tences d’adaptation dans différents domaines. Les personnes atteintes de handicap de la vue tardif
doivent commencer a acquérir ces compétences maintenant. Griffon (2013) fait remarquer a ce sujet
que les personnes atteintes de handicap de la vue tardif sont confrontées a un processus d’adaptation
différent de celui des personnes qui vivent depuis longtemps avec un handicap visuel et qu’elles ont
besoin d"une aide un peu différente, ce qui devrait étre pris en compte dans les objectifs de réadapta-
tion (voir également Griffon & Renoux, 2003).

Lorsqu’on tient compte de la dynamique d’apprentissage chez les personnes dgées (voir par exemple
Salthouse, 1996 ; pour un résumé voir Krampe, 2007), les adaptations nécessitées par le handicap vi-
suel ne sont pas seulement un ,nouvel apprentissage” mais un apprentissage qui doit se faire dans
des conditions plus difficiles au niveau cognitif. Cela a pour conséquence que les nouveaux compor-
tements prennent beaucoup de temps a étre appris et qu’en plus les personnes n’ont pas toujours la
motivation pour apprendre de nouvelles stratégies de compensation car elles se disent: ,Cela n’en
vaut plus la peine, a mon 4ge”. On peut donc en conclure que les pertes de vision qui apparaissent
tard dans la vie ont des effets particuliers sur le processus de vieillissement et conduisent a une sorte
de ,double charge”.

Les résultats de I'enquéte qualitative qui suivent ne seront pas toujours en mesure de confirmer les
conclusions de la recherche que nous venons de présenter ; ce n’est pas non plus le but. L’enquéte
aupres des personnes concernées a plutdt pour objectif de montrer, & travers la comparaison entre des
personnes qui sont devenues handicapées de la vue avant et apres 1'dge de la retraite, quels domaines
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de vie sont touchés, de quelle fagon, et avec quelles conséquences pour la gestion du quotidien et la
qualité de vie subjective. Ceci devrait permettre de mieux répondre a la question de la double charge
évoquée ci-dessus.
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6 Résultats de I’enquéte aupreés de personnes agées atteintes de
handicap visuel

Dans ce qui suit, nous présenterons les résultats de I'enquéte qualitative effectuée aupres de 22 per-
sonnes agées. Certains domaines thématiques ont déja été évoqués dans la partie concernant la re-
cherche dans la littérature spécialisée (voir chapitre 5) et seront approfondis ici grace aux données
recueillies. L’analyse de 'enquéte a pour objectif de décrire les domaines de vie touchés et de mettre
en lumiere les dimensions que prend le handicap visuel chez les personnes dgées. Nous utiliserons a
nouveau le concept de qualité de vie de Lawton (1983) concernant une vie de qualité chez les per-
sonnes agées (voir chapitres 4 et 5).

Lors de I'évaluation, les différences entre les deux groupes de personnes interrogées serviront de ,fil
conducteur”. Le groupe des personnes qui sont devenues handicapées de la vue aprés 'dge de I’AVS
(que nous appelons les personnes atteintes de handicap de la vue tardif) sera considéré comme étant
le groupe principal et le groupe des personnes qui étaient déja atteintes de handicap visuel avant
d’étre agées (que nous appelons les personnes atteintes de handicap de la vue précoce) servira de
groupe de comparaison.

Lorsque des pourcentages sont évoqués dans ce qui suit, il ne faut pas oublier que ceux-ci se basent
sur un échantillon tres restreint et sont donc non représentatifs. Ils ne servent qu’a esquisser des ten-
dances et il ne faut pas surestimer leur importance.

6.1 Bien-étre psychologique

6.1.1 Défis psychologiques liés au handicap visuel

Devenir handicapé de la vue lorsqu’on est agé signifie étre confronté a une perte supplémentaire
d’autonomie. De nombreuses personnes concernées ont besoin de beaucoup de temps pour accepter
la modification de leur situation. Cela peut aussi conduire a des états dépressifs et ainsi avoir des
effets sur leur psychisme en général.

En plus de la perte d’autonomie, les personnes interrogées ont évoqué lors des entretiens que le mo-
ment qui a suivi le diagnostic ophtalmologique et le début de la maladie et de ses conséquences est
particulierement difficile au niveau psychique. Certains décrivent cette expérience comme ,, un grand
trou noir” dans lequel ils seraient tombés et dont ils n’auraient réussi a sortir que lentement grace a
leurs propres forces intérieures et a I'aide de personnes extérieures en apprenant a accepter le handi-
cap visuel. Le processus a été tres bien décrit en tant que modele pour les personnes qui deviennent
aveugles par Tuttle & Tuttle (2004, p. 149 et suiv.). Ils partent des sept étapes suivantes, qui représen-
tent des défis psychologiques divers et ont été décrites en partie par les personnes que nous avons
interrogées, parfois avec d’autres mots :

1. Traumatisme (Trauma)
Choc et déni (Shock and Denial)
Deuil et retrait (Mourning and Withdrawal)
Abattement et dépression (Succumbing and Depression)
Réévaluation et réaffirmation (Reassessment and Reaffirmation)
Gestion et mobilisation (Coping and Mobilization)

NSOk e

Acceptation et estime de soi (Self-acceptance and Self-esteem)

Ces sept phases représentent bien stir un modeéle, mais I'enquéte a clairement montré que ces phases
exigent des ressources diverses au niveau psychologique (voir également Wahl, Schilling & Becker,
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2007 ; Bergeron & Wanet-Defalque, 2013). Chaque personne vit ce processus d’adaptation d’une ma-
niére et a une vitesse différentes.

Les personnes interrogées qui sont atteintes de handicap visuel depuis plus longtemps ont pour la
plupart indiqué qu’elles avaient été particulierement aidées lors de cette phase par leur partenaire et
leur famille, mais également par des amis, des connaissances et des aides professionnelles. Il a aussi
été évoqué que ce cheminement doit étre parcouru activement par la personne elle-méme.

Pour les personnes qui deviennent handicapées de la vue alors qu’elles sont déja agées, le défi psy-
chologique de l'adaptation est peut étre rendu plus difficile encore par les limitations causées par
I'age, par exemple lorsque le partenaire décede ou que l'entourage social qui pourrait apporter son
aide se restreint et que la peur de perdre son autonomie et la question de savoir ,,combien de temps
vais-je pouvoir rester autonome ?“ s’y ajoutent.

Les défis psychologiques qui peuvent se présenter lorsqu’une personne est atteinte de handicap vi-
suel en étant 4gée sont alors continus. Méme lorsque les personnes que nous avons interrogées indi-
quent qu’elles ont accepté leur maladie et qu’elles souhaitent maintenant gérer leur quotidien de fa-
¢on proactive, elles décrivent également des exemples de situations ot elles se rendent compte dans
leur vie quotidienne que le handicap visuel reste un défi au niveau psychologique. Lorsque le handi-
cap visuel s’aggrave au cours de la maladie, de nombreuses activités et stratégies de compensation
qui avaient été optimisées ou adaptées ne peuvent plus étre effectuées et la personne concernée le vit
comme une grande perte qui doit & nouveau étre gérée. Un autre exemple de ce type est la perte du
ou de la partenaire.

Les défis psychologiques liés au handicap visuel sont donc présents durant tout le processus de vieil-
lissement. Le probleme avec les processus psychologiques est qu’ils ne sont en général pas claire-
ment visibles de l'extérieur. Les états dépressifs ne se remarquent pas toujours de I'extérieur, sont
souvent moins ouvertement exprimés, et les personnes concernées ne recherchent pas toujours une
aide extérieure.

6.1.2 Peurs

Les peurs qui peuvent se manifester suite au handicap visuel affectent également le bien-étre psycho-
logique. Les peurs principales ayant été évoquées lors des entretiens sont les peurs concernant
I'évolution future de la maladie oculaire et la possibilité de devenir aveugle, ainsi que la peur de ne
plus pouvoir exercer certaines activités, de ne plus pouvoir avoir de contacts sociaux et de perdre son
autonomie et son indépendance.

La peur de devenir aveugle et de perdre son autonomie et son indépendance ont été souvent évo-
quées par les personnes atteintes de handicap de la vue tardif. Elles existent également chez les per-
sonnes atteintes de handicap de la vue précoce, mais elles les évoquent moins souvent lors de la dis-
cussion, peut-étre parce qu’elles vivent depuis plus longtemps avec le handicap. Chez les personnes
atteintes de handicap de la vue précoce, il est cependant clair que la peur de la perte d’autonomie est
en général justifiée par le vieillissement et les limitations qu’il entraine.

6.1.3 Perception de soi

Les entretiens avec les personnes concernées ont montré que les handicapés de la vue qui sont atteints
de perte de vision graduelle ne se définissent pas comme étant ,handicapés”. Le terme ,handica-
pé” est percu comme une stigmatisation directement associée a une grande perte d’autonomie. Ainsi,
les domaines de la vie et les comportements qui soulignent 1'autonomie sont particulierement mis en
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avant. Une femme atteinte de handicap visuel a 'age de la retraite 'a par exemple montré lorsqu’elle
nous a affirmé : ,Je ne suis pas handicapée, je vois seulement mal”.

Le fait de mal voir est donc en partie associé au processus naturel de vieillissement et, particuliere-
ment lorsque la maladie n’entraine pas encore beaucoup de limitations au niveau du quotidien, n’est
pas du tout percu en tant que ,handicap visuel” en tant que tel, également dans le sens d"une forme
de déni. Cela peut avoir pour conséquence que les personnes concernées ne prennent conscience que
trés tard de leur handicap, de son évolution et de ses conséquences et qu’elles n’utilisent pas les
moyens auxiliaires et les stratégies de compensation qui pourraient les aider. Une perception de soi
refusant catégoriquement la notion de , handicap” peut conduire a ce que les personnes concernées
ne recherchent pas l'aide d’organisations pour handicapés (de la vue). (Voir a ce sujet le chapitre
6.4.5 ; voir par exemple Laitinen et al., 2008).

Concretement, 5 des 12 personnes atteintes de handicap de la vue tardif que nous avons interrogées
se désigneraient comme étant ,handicapées de la vue” et seule une personne choisirait le terme
24

»+handicapé”. Le reste préfererait utiliser la désignation , ayant une déficience visuelle” ou ,voyant
mal”.

6.2 Qualité de vie subjective

Les limitations au niveau des capacités sensorielles ont, comme nous 1'avons démontré (voir chapitre
5), une grande influence sur la qualité de vie telle qu’elle est percue au niveau subjectif. Ceci est par-
ticuliéerement évident juste apres le diagnostic. Les personnes interrogées parlent d’une perte sensible
de qualité de vie, surtout parce qu’elles ne peuvent plus du tout exercer certaines activités, ou plus de
la méme fagon, et qu’elles sont maintenant dépendantes d’une aide extérieure. Ainsi, I'évaluation de
la qualité de vie est étroitement liée au processus d’acceptation et d’adaptation (voir chapitre 6.1.1).

Le bien-étre personnel dépend de différents facteurs. De nombreuses personnes interrogées indi-
quent aller bien, en dehors des difficultés liées au handicap visuel et a 'a4ge auxquelles elles sont con-
frontées. Cependant, certains aspects qui contribuent a la notion de bien-étre sont remis en question
dans la suite de 'entretien. Cela se remarque particulierement lorsque le soutien permettant de gérer
le quotidien par un partenaire, la famille ou d’autres personnes n’est pas disponible, ou seulement de
facon limitée. Lorsque le handicap visuel pése plus, cela affecte également I'évaluation du bien-étre
personnel. Le bien-étre est influencé par des aspects objectifs tels que les handicaps ou les limitations
au niveau du quotidien, mais est toujours aussi évalué et mis en relation d'un point de vue subjectif
sous différents aspects.

50 % des personnes atteintes de handicap de la vue précoce, contre seulement 18 % des personnes
atteintes de handicap de la vue tardif indiquent qu’il y a beaucoup, voire énormément de choses dans
leur vie actuelle qui les rendent heureuses. La majorité (82 %) des personnes atteintes de handicap de
la vue tardif indique qu’il y a au moins certaines choses qui les rendent heureuses, ce qui est le cas
pour 50 % des personnes atteintes de handicap de la vue précoce. Personne n'indique qu’il n’y aurait
que peu de choses, voire rien du tout dans leur vie qui les rende heureux. La situation est compa-
rable en ce qui concerne les soucis. 33 % des personnes atteintes de handicap de la vue précoce indi-
quent qu’il n'y a en ce moment dans leur vie que peu de choses, voire rien du tout qui leur causent du
souci. Chez les personnes atteintes de handicap de la vue tardif, personne ne donne cette réponse,
alors que 90 % d’entre elles indiquent qu’il y a plusieurs choses dans leur vie qui leur causent du sou-
ci. Chez les personnes atteintes de handicap de la vue précoce, cela concerne 67 % des personnes
interrogées. On note donc que le bien-étre est affecté par le handicap visuel, mais la question se pose
de savoir dans quelle mesure le temps qui s’est écoulé depuis 1'apparition du handicap visuel joue
également un role.
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6.3 Compétences comportementales

6.3.1 Activités de la vie quotidienne

Les handicaps visuels ont un effet marqué sur l'exécution des taches quotidiennes et le déroulement
de la journée. 47 % de toutes les personnes interrogées indiquent qu’elles se sentent plutét, voire tres
limitées dans leur vie quotidienne. 36 % indiquent qu'elles se sentent en partie limitées. Les per-
sonnes atteintes de handicap de la vue précoce considerent cette question de facon plus différenciée
et leurs réponses se répartissent de facon relativement égale dans toutes les catégories (de trés limité a
plutot pas limité). Chez les personnes qui sont atteintes de handicap visuel seulement depuis qu’elles
sont agées, la situation est la suivante : 50 % indiquent se sentir trés limitées dans leur quotidien, et
les autres 50 % se sentent parfois limitées. En conclusion, les personnes atteintes de handicap de la
vue tardif évaluent les limitations générales au niveau du quotidien comme étant un peu plus impor-
tantes que les autres personnes interrogées.

Les limitations dans la vie quotidienne sont surtout visibles dans les activités qui ne peuvent plus ou
plus que partiellement étre effectuées. Les personnes qui ne sont devenues handicapées de la vue
qu’en étant agées décrivent en général un processus graduel et disent qu’elles ont d’abord abandonné
certaines activités (en particulier des activités de loisirs) pour ensuite, lorsque les stratégies
d’évitement ne fonctionnaient plus, ne pouvoir effectuer certaines activités du quotidien qu’avec de
I'aide ou devoir les adapter. Un exemple d’activité ayant di étre abandonnée souvent cité par les
personnes atteintes de handicap de la vue tardif est la conduite d"une voiture, ce qui est considéré
comme une grande perte par les anciens automobilistes interrogés. D’autres évoquent des activités
de loisirs telles que certains sports ou le fait de pouvoir partir seul en voyage. Des limitations par-
tielles sont évoquées dans des domaines comme la préparation des repas, le ménage, les achats, la
communication écrite, 1'orientation en dehors du domicile, l'utilisation des transports publics et les
hobbys.

Concrétement, les personnes atteintes de handicap de la vue tardif évoquent les exemples suivants,
qui concernent différents domaines de la vie et montrent clairement que le handicap visuel a des ef-
fets sur divers aspects de la vie quotidienne :
e ,Jene peux plus peindre, faire des puzzles non plus”
e ,Jesuis dépendante d’une aide ménagere pour le nettoyage”
e Je lis moins” - ,Les livres sonores me fatiguent vite” - , Les livres sonores sont une bonne
chose, mais ils sont fatigants parce qu’il faut se concentrer”
e ,Ma femme s’occupe des tiches administratives pour moi”
e ,Aide ménagere”
e ,Jen’arrive pas bien a lire la balance pour faire de la patisserie, j'en ai une parlante, mais elle
ne fonctionne pas bien, je n’arrive pas bien a la faire marcher”
e, Bien assaisonner quand je fais la cuisine”
e ,Jen’arrive plus a tricoter”
e ,C’est ma femme qui s’occupe des achats et du ménage”
e ,Je dois beaucoup poser de questions lorsque je fais des achats a cause des caracteres trop pe-
tits”
e ,Jene peux plus vraiment faire de sport”
¢ ,Jene peux plus jouer du piano”
e ,Jaidela peine a coudre car je n’arrive plus a enfiler 'aiguille” - ,,Coudre des boutons”
e ,Cest quelqu'un d’autre qui remplit ma déclaration d'impots”
e ,Jene peux plus voyager seul”
e ,Je suis devenu beaucoup plus lente, je suis quelqu'un d’ordonné, mais je n’y arrive plus bien,
le controle”

page 26 Université de Zurich, centre de gérontologie, 03/2014



COVIAGE Rapport Module 1

e ,Cest difficile de faire la cuisine, lorsque j'ai besoin d'une recette, c’est compliqué”

Ces exemples émanent, pour certains, de personnes qui étaient déja atteintes de handicap visuel
avant I'age de la retraite. Le fait de devoir modifier des comportements qui avaient fonctionné
jusqu’ici est considéré comme particulierement fatigant et pénible par les deux groupes de personnes
interrogés.

Les personnes qui ont appris a vivre avec un handicap visuel depuis plus longtemps et qui utilisent
des stratégies indiquent également plus souvent qu’elles gerent leur quotidien ,de facon auto-
nome” (voir également le chapitre 6.3.2). Toutefois, 6 de ces 10 personnes atteintes de handicap de la
vue précoce indiquent qu’il leur est devenu plus difficile de gérer le quotidien avec un handicap vi-
suel a cause de leur age. Les raisons invoquées pour cela sont par exemple : ,Des limitations au ni-
veau physique”, ,des difficultés a se mouvoir”, ,des maladies”, ,tout demande plus de temps et
d’énergie” et ,les forces diminuent”. Par conséquent, les limitations dans la vie quotidienne sont

liées a la fois au handicap visuel et a I'age et se combinent.

6.3.2 Autonomie

La perception de sa propre autonomie et de son indépendance sont des domaines-clé pour
I'évaluation de sa qualité de vie lorsqu’on est agé. Lorsque les activités ne peuvent plus étre effec-
tuées par la personne elle-méme (comme nous 1'avons décrit au chapitre 6.3.1) ou seulement gréace a
une aide extérieure, les personnes concernées le vivent comme une perte qui se répercute sur
I'évaluation globale qu’elles ont de leur situation et de leur potentiel de vie (les attentes et les souhaits
qu’elles ont pour la suite de leur vie).

Bien que la perception et I'évaluation de l'autonomie dépendent de facteurs objectifs comme par
exemple une mobilité restreinte, 1'évaluation de I'autonomie se fait toujours sur une base subjective.
Les personnes définissent elles-mémes leur niveau d’autonomie. Il faut considérer ici que le manque
d’autonomie est une chose non souhaitée et que le degré d’autonomie possible en dépit du handicap
visuel fait I'objet d"une réévaluation et d'une mise en contexte constantes.

72 % de toutes les personnes interrogées indiquent qu’elles évaluent leur degré d’autonomie actuel
comme étant plutdt bon. 2 personnes (atteintes de handicap de la vue précoce) évaluent leur degré
d’autonomie comme étant plutdt insuffisant. Cela reflete le caractéere subjectif de la notion
d’autonomie dont nous venons de parler, qu'une femme interrogée résume de la facon suivante : LA
part voir et entendre, je me sens bien et je peux effectuer la plupart des choses de fagon autonome”. 1l
est intéressant de noter que cette personne indique par ailleurs qu’elle regoit beaucoup d’aide de son

partenaire et se sent en partie dépendante de cette aide.

Lorsqu’elles répondent a la question de savoir dans quelle mesure leur autonomie est restreinte par le
handicap visuel, 67 % des personnes atteintes de handicap de la vue tardif et 50 % des personnes
atteintes de handicap de la vue précoce indiquent se sentir de plutot limitées a tres limitées par leur
handicap au niveau de leur autonomie.

6.3.3 Loisirs

Les limitations liées a 1'dge et la perte de vision partielle ou complete se cumulent et ont souvent pour
conséquence que la personne doive abandonner des hobbys qu’elle avait jusqu’ici ou que des activités
de loisirs soient limitées. Les limitations les plus importantes évoquées par les personnes qui sont
devenues handicapées de la vue a un age avancé concernent des activités qui étaient exécutées de
facon autonome et qui , allaient de soi” avant I'apparition du handicap visuel. Cela touche tout parti-
culierement le domaine des loisirs et des hobbys tels que la lecture, le sport, le travail manuel, la cou-
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ture, le bricolage, les activités culturelles (les expositions, le théatre, etc.), le fait de jouer d'un instru-
ment de musique et avant tout les voyages. Ces activités, qui ont été effectuées durant toute la vie et
qui sont associées a une certaine , passion”, sont maintenant partiellement ou massivement limitées
par le handicap visuel. De nombreuses personnes indiquent qu’elles ont dti apprendre a trouver des
alternatives ou a adapter leurs activités passées et que cela leur a demandé beaucoup de temps et
d’effort, et souvent aussi qu’elles doivent encore le faire (voir a ce sujet également le chapitre 6.3.6).

Une possibilité de maintenir des activités de loisirs est de recourir au soutien du/de la partenaire ou
de la famille. Mais cela entraine également une certaine dépendance. Une personne interrogée décrit
cette situation de la facon suivante : ,Je ne peux plus aller au concert seule, je ne peux pas étre spon-
tanée”. Mais lorsque cette aide n’est pas disponible, il est encore plus difficile de maintenir des activi-
tés de loisirs.

Les personnes atteintes de handicap visuel précoce ont souvent déja adapté leur hobbys et leur com-
portement concernant les loisirs a leur handicap visuel et décrivent des adaptations ou des alterna-
tives lors de l'entretien, par exemple dans leur facon d’utiliser un instrument de musique. Néan-
moins, elles évoquent également une certaine baisse au niveau de 'intensité et de la variété de leurs
activités de loisirs, ce qui peut plutdt s’expliquer par des limitations liées au vieillissement.

6.3.4 Contacts sociaux

Les handicaps visuels apparaissant chez les personnes agées affectent grandement le maintien des
contacts sociaux. La majorité des personnes interrogées indiquent qu’a part les contacts personnels,
le téléphone est le moyen principal pour elles de maintenir des contacts sociaux. Dans le monde ac-
tuel ot Internet est omniprésent, seules 8 des 22 personnes interrogées indiquent 1'utiliser pour com-
muniquer au quotidien. Cela peut s’expliquer, d’une part, par 'dge du groupe des personnes inter-
rogées (voir Schelling & Seifert, 2010) et, d"autre part, par les limitations au niveau visuel.

Certaines personnes atteintes de handicap de la vue tardif que nous avons interrogées se sentent limi-
tées surtout au niveau de l'intensité des contacts sociaux. Elles ont de la peine & rendre visite a des
connaissances ou a se créer de nouveaux contacts. Une femme atteinte de DMLA humide a exprimé
ces limitations de la fagon suivante : ,Je ne peux pas inviter des gens a boire le café chez moi [a cause
de ma vue] et on m’invite aussi moins”. Le handicap visuel lorsqu’on est 4gé peut cependant aussi
avoir des effets indirects sur les contacts sociaux. Un exemple de cela est la phrase : ,Maintenant que
je ne vois plus bien et que je suis vieux, je ne suis plus aussi intéressant pour les autres”. Cette re-
marque reflete certainement une attitude et une évaluation personnelles, mais elle montre que le
handicap visuel affecte les contacts sociaux. Un homme qui est aveugle depuis son enfance nous a
affirmé qu’il ,n’est plus aussi intéressant pour les autres maintenant qu’il est vieux”. Une autre per-
sonne interrogée dit a ce sujet : ,Je pourrais avoir plus de contacts, mais je suis vieille et aveugle, et la
communication est plus fatigante quand on est 4gé”. Ces exemples montrent que les difficultés ren-
contrées au niveau des contacts ne sont pas seulement liées au handicap visuel, mais également a la
perception que la personne a de son 4ge.

Un autre phénomene qu’on rencontre chez les retraités est que beaucoup des personnes avec les-
quelles on avait des contacts deviennent elles-mémes agées et nous rendent moins souvent visite, ou
qu’elles décedent. Cela peut conduire une personne a se retirer de plus en plus dans son apparte-
ment. Cette tendance est perceptible chez certaines des personnes interrogées, mais elles nous ont
indiqué lors de notre entretien qu’elles essayaient activement de contrecarrer a cela, par exemple en
participant a des activités de Pro Senectute ou d’organisations d’entraide afin de se créer de nou-
veaux contacts. Il faut toutefois également prendre en compte les besoins individuels et la valeur
accordée aux contacts sociaux, qui varient selon les individus.
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6.3.5 Mobilité

Un handicap visuel peut avoir pour effet de restreindre la mobilité, qui se limite alors a
I'environnement de vie immédiat. Le handicap visuel a ainsi une influence directe sur la mobilité.
Les personnes interrogées ont pour la plupart indiqué qu’elles se sentaient seulement partiellement
limitées dans leur mobilité a pied. Cette évaluation se différencie cependant selon qu’on évoque la
mobilité & pied dans I'environnement immédiat ou dans toute la ville’?. En ce qui concerne la mobili-
té dans l'environnement immédiat, 64% de toutes les personnes interrogées se sentent ,plutot pas
limitées”, ce qui n’est plus le cas que pour 13 % d’entre elles en ce qui concerne la ville. Cette diffé-
rence est encore plus grande pour les personnes atteintes de handicap de la vue tardif. Elles indi-
quent en général qu’elles ne se rendent pas en ville sans accompagnement (,je ne vais plus seul en
ville”). De fagon générale, les personnes qui ne sont atteintes de handicap visuel que depuis qu’elles
sont dgées indiquent plus souvent qu’elles se sentent ,, plut6t limitées” dans leur mobilité.

La différence entre 'environnement immédiat et la ville est décrite de la fagon suivante par les per-
sonnes interrogées : ,Parce que c’est un environnement connu”, , les choses nouvelles sont plus diffi-
ciles “, ,je vis depuis longtemps ici, je connais les environs”, ,1a ol je connais, ¢a va” ou alors, de
facon encore plus poignante : ,1a ot j’ai été, je connais, je vois”. Cette stratégie d’évitement peut con-
duire a un isolement non souhaité et a une réduction du champ de déplacements a I'environnement
immédiat. Mais ici aussi, des phénomenes liés a la fois a '4ge et au handicap se recoupent. Les per-
sonnes atteintes de handicap de la vue tardif évitent peut-étre la ville parce qu’elle est devenue un
obstacle a cause du handicap visuel, mais les personnes atteintes de handicap de la vue précoce
I'évitent parce qu’elles ne se sentent plus aussi actives et stires sur leur jambes a cause de leur age.
Pour garder une certaine mobilité, les personnes atteintes de handicap de la vue tardif utilisent en
général un accompagnement personnel et les personnes atteintes de handicap de la vue précoce les
stratégies et moyens auxiliaires qu’elles ont appris a utiliser au cours de leur vie.

Les personnes interrogées qui sont atteintes de déficience visuelle grave depuis qu’elles sont adgées
indiquent également qu’elles évitent surtout les rassemblements de gens et les lieux ,agités” tels que
les gares et les rues marchandes : ,J'évite le trafic, les foules, I'agitation”, ,je suis peu souvent dehors,
c’est stressant parce qu'il y a beaucoup de gens”, ,je ne vais si possible pas dans des lieux ou des
quartiers inconnus”. Cette stratégie d’évitement est confirmée par les personnes interrogées qui sont
devenues handicapées de la vue de fagon précoce, mais elles indiquent en général aussi qu’elles ont
appris a adapter leur comportement pour gérer ces situations (par exemple en évitant certaines
heures de bousculade dans les lieux publics). Néanmoins, certaines personnes atteintes de handicap
de la vue précoce indiquent qu’elles ,n’aiment plus tellement le bruit et les grands rassemble-
ments” maintenant qu’elles sont dgées et qu’elles ,sont beaucoup plus vite fatiguées”. Ces exemples
démontrent qu'une stratégie d’évitement peut avoir diverses explications. Cela confirme en partie

I'hypothese selon laquelle les effets de ’age et du handicap visuel se cumulent.

La limitation au niveau de la mobilité fait que de nombreuses personnes atteintes de handicap de la
vue tardif évitent les lieux nouveaux, encore plus que ne l'indiquent les personnes atteintes de handi-
cap de la vue précoce. Le déroulement de la journée est ainsi étroitement lié a une certaine routine
qui donne un sentiment de sécurité. Les personnes se rendent donc dans un magasin du quartier
connu, au café d’a coté ou dans la pharmacie des environs. Les trajets, les lieux et le personnel sont
connus. Cela ne différencie pas forcément les personnes interrogées d’autres personnes de leur age,

10 Toutes les personnes interrogées habitent dans un environnement citadin (ville et agglomération).
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mais les aspects de la routine et de la sécurité sont encore plus marqués chez les personnes atteintes
de handicap sensoriel. L’environnement direct devient ainsi le champ principal de déplacements.

La différence entre les deux groupes interrogés consiste donc en ce que les personnes atteintes de
handicap de la vue précoce disposent d’expériences concernant la compensation du handicap visuel
lors de déplacements alors que les personnes atteintes de handicap de la vue tardif doivent encore
acquérir ces compétences et ainsi péniblement réapprendre a apprivoiser I'espace qui se trouve de-
vant chez elles et qu’elles connaissent en fait déja. Une femme interrogée atteinte de DMLA progres-
sive depuis qu’elle est a la retraite a souligné qu’il ,faut avoir du courage”. Elle-méme a dii ap-
prendre a en avoir et il lui a fallu du temps pour arriver a aller dans des lieux tant connus que nou-
veaux et a ne pas trop se limiter au niveau de sa mobilité.

En plus de la question des endroits eux-mémes, lorsque le handicap est influencé par la lumiére du
jour, la mobilité est dépendante du moment de la journée. Pour les personnes qui souffrent de handi-
cap variable selon la luminosité, les conditions d’éclairage et le moment de la journée sont des aspects
importants pour assurer la sécurité dans la mobilité. Ainsi, ces personnes évitent en général de sortir
ou d’aller se promener au crépuscule ou dans la nuit. Cette stratégie d’évitement a cependant aussi
été justifiée par le fait que les personnes dgées se sentent généralement moins en sécurité dans
I'obscurité et la nuit.

Etant donné que la conduite automobile n’est en général plus possible lorsqu’on est atteint de handi-
cap visuel, les personnes interrogées se déplacent avec les transports publics lorsqu’on ne les accom-
pagne pas en voiture. Les bus, trams et trains sont des modes de transports trés importants pour la
mobilité. Soit les personnes les utilisent de fagon autonome (ce qui est le cas pour beaucoup de per-
sonnes interrogées), soit elles se font accompagner. Les personnes atteintes de handicap de la vue
précoce ont intégré certains comportements pour cela (par exemple monter a I'avant prés du chauf-
feur, utiliser les marquages au sol) qui leur permettent d’utiliser les transports en public de fagon
indépendante. Les personnes qui deviennent atteintes de déficience visuelle grave alors qu’elles sont
déja agées doivent apprendre a le faire. Cela commence déja, comme trois des personnes interrogées
nous 'ont indiqué, par la pénible lecture des tableaux d’affichage ou des numéros de tram.

Une ressource trés importante permettant de gérer les restrictions dans la mobilité et les insécurités
est constituée par le ou la partenaire. Le soutien direct a travers 'accompagnement par une personne
est trés important pour les personnes atteintes de handicap de la vue tardif. Les personnes interro-
gées qui ont un ou une partenaire ont indiqué utiliser souvent cette forme d’aide ou en avoir besoin.
Elles ont moins souvent indiqué demander cette aide a leurs enfants ou a d’autres membres de la
famille et du cercle de connaissances. Les personnes qui ne vivent pas dans une relation et ne dispo-
sent pas de cette ressource demandent & des membres de la famille ou & des amis de les aider lors-
qu’elles veulent par exemple aller au théatre. Toutefois, il s’est révélé clairement lors de I'entretien
qu’elles ne demandent pas souvent cette aide parce qu’elles ne souhaitent pas , profiter” ou doivent
faire attention que le but de I'excursion intéresse également 'accompagnant-e. Une femme atteinte
de DMLA a ainsi indiqué qu’elle aime bien aller a I'opéra et qu’elle essaie toujours d’étre assise au
premier rang pour pouvoir ,encore voir et entendre quelque chose”, mais qu’il lui est de plus en plus
difficile ,, de convaincre sa sceur ou une amie de prendre le temps de venir avec elle a Zurich pour
voir le spectacle”. Cette charge liée a I'organisation de I'excursion et du soutien est souvent évitée et
cela fait que des habitudes qu’on avait prises au cours de sa vie et qu'on aimait doivent étre aban-
données. Ainsi, la mobilité ou sa perte ont des effets directs sur la qualité de vie. Une solution pos-
sible & ce probleme a été indiquée par la méme personne dans la suite de I'entretien : , Ce serait bien si
I'opéra offrait un service d’accompagnement de porte a porte”.
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En plus de I'accompagnement direct, la mobilité peut également étre facilitée par des moyens auxi-
liaires tels que la canne (voir chapitre 6.4.6). Ce moyen auxiliaire est une , évidence” pour les per-
sonnes atteintes de handicap de la vue précoce et elles I'utilisent souvent de facon quotidienne. Le
fait que l'utilisation de la canne blanche ne soit cependant pas toujours une évidence dans la vie
d’une personne handicapée de la vue s’explique en partie par le fait qu’elle constitue une , stigmatisa-
tion visible”. Personne n’a envie d’étre percu par les autres comme étant ,handicapé”. D’un autre
coté, I'utilité de cette ,perception” est confirmée par toutes les personnes atteintes de handicap de la
vue précoce et par la plupart des personnes atteintes de handicap de la vue tardif. Ainsi, de nom-
breuses personnes disent des choses comme : ,Gréce a la canne, je suis percu en tant que handicapé
de la vue par les autres usagers de la circulation et ils ne klaxonnent pas lorsque je mets du temps a
traverser un passage piéton”. Concernant le théme de ,1'utilisation d"une canne pour I’orientation et
la mobilité”, beaucoup de personnes atteintes de handicap de la vue tardif (plus de la moitié) indi-
quent néanmoins qu’elles n’aiment pas utiliser leur canne ou qu’elles ont jusqu’ici évité d’apprendre
a l'utiliser. Cependant, 3 personnes atteintes de handicap de la vue tardif indiquent qu’elles ne sor-
tent plus de chez elles sans leur canne et sont contentes de bénéficier de ses avantages. L’ambivalence
qui se reflete ici est bien connue de la pédagogie pour les aveugles. La confrontation avec le theme de
la ,,canne” ne se fait pas ou est repoussée le plus longtemps possible, et ce n’est que lorsque ses avan-
tages sont clairement percus que son utilisation prend un aspect positif et devient , évidente”.

6.3.6 Stratégies utilisées et nouveaux apprentissages

Les limitations au niveau de la vie quotidienne qui résultent d'un handicap visuel peuvent étre com-
pensées de différentes facons. Les personnes interrogées qui ont un ou une partenaire ont toujours
indiqué cette personne en premier lorsqu’elles souhaitaient décrire comment elles géraient les limita-
tions dans leur vie quotidienne. Les enfants et autres membres de la famille ont également été évo-
qués comme source de soutien. Les personnes qui sont veuves depuis relativement peu de temps ont
en général indiqué que leur partenaire et son aide précieuse dans la vie quotidienne leur manquaient.

L’aide apportée par une autre personne n’est cependant qu'un aspect de la gestion du quotidien. La
personne concernée elle-méme doit également apprendre a utiliser diverses stratégies et moyens
auxiliaires pour réussir a gérer son quotidien. Ces stratégies peuvent par exemple étre de toujours
remettre les épices au méme endroit ou de prévoir plus de temps pour une excursion. Une femme
concernée atteinte de handicap visuel s'étant déclaré alors qu’elle était déja dgée le formule de la fa-
¢on suivante : ,Je suis une personne ordonnée, mais cela ne va plus trés bien, le contréle, mais c’est
aussi un avantage, car je remets toujours les objets au méme endroit”. Répondant a une autre ques-
tion, la méme personne dit : ,On n’arrive pas a sortir trés rapidement, mais si on est bien organisé, ¢ca

va. Il faut plus de temps et de préparation, d’organisation”.

En plus des stratégies et de I'utilisation de moyens auxiliaires, I’attitude de la personne concernée est
aussi importante. Les pertes de vision peuvent conduire (comme nous 'avons évoqué au chapitre
6.1.1) a un mal-étre émotionnel ou a des états dépressifs. Les personnes concernées sont particulie-
rement affectées par le fait de devoir accepter la déficience visuelle et par la peur liée a la perte de
vision a venir. C’est une phase de tristesse qu'une des personnes interrogées décrit comme une
,perte d’orientation et de motivation” durant laquelle se mélent les peurs, les insécurités et les limita-
tions quotidiennes. Réussir a surmonter cette phase et les difficultés quotidiennes demande non seu-
lement de la force physique, mais également de la force au niveau psychique et une attitude proactive
pour réussir a gérer la vie méme avec un handicap visuel. Un homme aveugle tres 4gé, contemplant
sa propre histoire de vie, résume cela de la fagon suivante : Il faut apprendre a accepter la maladie”.
Un autre homme, qui est devenu aveugle dans son enfance, dit a ce sujet: ,Il faut retrouver
I'autonomie et le courage”.
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La gestion du quotidien est toutefois également influencée par le comportement de I'environnement
social. Lorsque I'entourage ne tient pas compte du handicap de la personne concernée de fagcon adé-
quate ou lui crée des ,obstacles” supplémentaires, cela peut amener une personne a atteindre ses
limites, méme si elle a confiance en elle et recoit de I'aide. Ces , obstacles” peuvent par exemple étre
constitués par un manque d’acceptation ou de sensibilité. Les personnes interrogées ont donné
comme exemple des situations out elles n"ont pas recu d’aide ou oul elles ont été bousculées alors
qu’elles montaient dans un bus parce que les autres passagers ne les avaient pas percues comme étant
»+handicapées de la vue”. Toutefois, la personne concernée par ce dernier incident a ajouté que ces cas
étaient des exceptions. Un autre exemple est lorsque les personnes concernées ne reconnaissent pas
leurs voisins ou des connaissances dans la rue et que ceux-ci réagissent avec incompréhension et pen-
sent que la personne ne veut pas les saluer : ,Elle ne dit méme plus bonjour, elle se prend pour qui ?“.
Cela arrive particuliérement lorsque la perte de vision est progressive ou que la capacité visuelle dé-
pend de la luminosité. Les personnes qui vivent ce genre de situations font cependant remarquer
qu’elles n'ont pas parlé de leur handicap visuel a tout le monde et peuvent comprendre que, par
exemple, le voisin interpreéte la situation de fagon erronée.

Si I'on prend en compte les aspects évoqués au chapitre 5 concernant I'apprentissage chez les per-
sonnes agées, il faut ici également tenir compte du facteur constitué par la difficulté d’apprendre de
nouvelles choses. Les personnes atteintes de handicap de la vue précoce ont appris a utiliser diffé-
rentes stratégies au cours de leur vie, soit lorsqu’elles étaient enfants, soit plus tard. Elles ont acquis
une certaine routine. Les personnes qui doivent apprendre ces stratégies lorsqu’elles sont agées sont
confrontées a la difficulté d’apprendre a un age avancé et a la question qu'une femme de 80 ans at-
teinte de DMLA a exprimé lors de I'entretien de la fagon suivante : , Est-ce que cela vaut encore la
peine pour moi d’apprendre quelque chose ?”. L’apprentissage de 'utilisation de nouvelles stratégies
et de moyens auxiliaires est plus difficile lorsqu’on est 4gé et améne donc a la question de savoir si
»cela sert a quelque chose”. Les entretiens ont montré clairement que les personnes qui ont appris a
utiliser certaines stratégies ou moyens auxiliaires estiment apres coup que l'effort en a valu la peine et
que cela leur a permis d’améliorer leur vie quotidienne sur certains points. Elles soulignent cepen-
dant aussi qu’elles ont en général appris 'existence de possibles stratégies et moyens auxiliaires a
travers d’autres handicapés de la vue (par exemple dans des groupes d’entraide) ou des centres de
consultation. Elles ne savaient pas toujours avant que ces possibilités existaient. Comme pour
I'utilisation d’Internet, les personnes doivent comprendre 1'utilité des nouvelles stratégies ou des
moyens auxiliaires pour justifier I'effort demandé par leur apprentissage (voir a ce sujet Schelling &
Seifert, 2010).

Les personnes interrogées avaient la possibilité a un moment de I'entretien d’indiquer quels étaient
les conseils, les trucs et les moyens auxiliaires qu’elles recommanderaient & d’autres personnes se
trouvant dans la méme situation qu’elles. Leurs réponses constituent un mélange intéressant qui
reprend des aspects importants et dont voici un extrait :

e ,Sadresser a d’autres handicapés de la vue, partager ses expériences” , les groupes d’entraide
(recevoir du soutien, échanger des expériences)” (Ces recommandations ont été faites par en-
viron 80 % de toutes les personnes interrogées)

o ,Etre ordonné, apprendre par cceur, se faire des notes en gros caractéres”

e ,Ne pas avoir peur de la cécité”

e ,Ne pas vivre le handicap visuel seulement comme une critique”

e ,On doit en tirer le meilleur possible”

e ,Utiliser tous les moyens auxiliaires”

e |, Utiliser les consultations pour la vue / les centres de consultation”

e ,Retrouver I'autonomie et le courage”

e ,Ne pas se raconter des histoires, rester réaliste”
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e ,On doit devenir actif”

e ,Maintien du corps [dans le sens de montrer de la confiance en soi envers I'extérieur]”
e Il faut apprendre a accepter la maladie”

e ,Se constituer des réseaux”

e Il estimportant d’avoir des gens qui nous aident”

e Trouver un bon ophtalmologue [comparer les consultations]”

En conclusion, on constate que le handicap visuel peut étre géré de facon plus positive lorsque les
personnes compensent, sélectionnent et optimisent les activités qu’elles avaient jusqu’ici de fagon
proactive (voir le modele SOC au chapitre 4.4), adaptent leur comportement au quotidien, recoivent
et acceptent suffisamment d’aide tant formelle qu’'informelle, ainsi que lorsque leur entourage réagit
de facon adéquate a leur handicap visuel.

6.4 Conditions de vie objectives

6.4.1 Situation de vie et d’habitation

Toutes les personnes interrogées habitent dans des ménages privés et non dans des institutions sta-
tionnaires pour personnes dgées. La plupart des personnes interrogées habitent dans un appartement
quelles louent. Cependant, les personnes atteintes de handicap de la vue précoce vivent plus sou-
vent dans leur propre maison (50 %), alors que ce n’est le cas que pour 2 des personnes atteintes de
handicap de la vue tardif. Cette différence se retrouve en ce qui concerne le niveau de formation, ot
les personnes atteintes de handicap de la vue précoce disposent d'un niveau de formation plus élevé.
Ces différences ne doivent cependant pas étre considérées comme étant systématiques ou représenta-
tives.

Parmi les 22 personnes interrogées, 15 sont mariées et 7 sont veuves ou célibataires. Seule une des
personnes atteintes de handicap de la vue précoce n’est pas mariée. Les personnes atteintes de han-
dicap de la vue tardif sont pour une moitié mariés et pour 1'autre moitié veuves ou célibataires.

Les personnes interrogées estiment pour la plupart que leur situation actuelle est satisfaisante. II est
intéressant de noter que les personnes atteintes de handicap de la vue tardif indiquent plus souvent
qu’elles ne sont que partiellement satisfaites de leur situation de vie (42 % contre 10 %). 4 des per-
sonnes concernées ont justifié cette réponse en disant qu’elles étaient affectées par la perte de leur
partenaire.

La situation générale au niveau du logement, qui pouvait étre évaluée sur une échelle allant de 1 (pas
du tout satisfait) a 4 (trés satisfait) a été estimée comme étant au moins ,satisfaisante”, bien que les
personnes atteintes de handicap de la vue tardif 'aient estimée un peu moins satisfaisante que le
groupe de comparaison (valeur moyenne comparée : 3.58 contre 3.70). Le confort de I'appartement
est évalué de la méme fagon par toutes les personnes interrogées ; 80 % d’entre elles indiquent
qu’elles en sont ,satisfaites”. Le fait que I'appartement soit ou non sans barriéres, sans obstacles et
accessible est évalué de facon un peu plus différenciée. 4 personnes en tout indiquent ici qu’elles sont
plutdt insatisfaites. Lorsqu’on leur a demandé d’étre plus concréetes, elles ont indiqué que leur im-
meuble n’était pas accessible en chaise roulante et devrait étre adapté. Il est intéressant de constater
qu'il n'y a pas de grande différence entre les deux groupes en ce qui concerne I'absence de barriéeres.
Il est probable que les personnes atteintes de handicap de la vue précoce choisissent leur lieu
d’habitation en fonction des besoins liés au handicap visuel de facon plus consciente. Les personnes
qui sont confrontées a ces limitations sensorielles seulement lorsqu’elles sont agées vivent le plus
souvent depuis longtemps dans leur appartement et n’auraient pas envie d’en changer. Cela im-
plique, et une des personnes interrogées 1'a confirmé, que les adaptations de 1'espace de vie ou les

page 33 Université de Zurich, centre de gérontologie, 03/2014



COVIAGE Rapport Module 1

déménagements ne sont pas souhaités et que les personnes s’arrangent avec la situation telle qu’elle
est.

La recherche en gérontologie a démontré que les personnes dgées vivent souvent depuis longtemps
dans leur appartement, sont en général contentes d'y vivre, et souhaitent y rester. Cela fait que les
problémes liés a I'infrastructure sont acceptés. A cet égard, non seulement I’appartement, mais aussi
le quartier est important. Les lieux, les trajets et les personnes connus donnent un sentiment de sécu-
rité et des habitudes, notamment lorsque la capacité visuelle est réduite, qui peuvent prendre une
grande importance au niveau de la qualité de vie. Les lieux d’habitation connus peuvent donc deve-
nir problématiques a cause de la perte graduelle de la vision, mais ils représentent également une
ressource importante.

L’enquéte montre que les connaissances concernant les adaptations possibles, par exemple au niveau
d’un meilleur éclairage, ne sont pas toujours présentes chez les personnes atteintes de handicap de la
vue tardif. Les personnes concernées pourraient tirer bénéfice d’une consultation sur place et qu’on
leur explique ce qui pourrait étre fait (en installant par exemple de nouvelles sources d’éclairage, une
main courante, des marquages sur les marches d’escalier). Il faut cependant aussi tenir compte du
fait que toutes les adaptations au niveau de l'infrastructure ne sont pas possibles. Ainsi, un homme
interrogé nous a dit qu’il aurait souhaité qu’il y a ait un marquage dans I'escalier de son immeuble,
mais que le propriétaire n’a pas été d’accord.

Pour beaucoup de personnes agées, la question se pose de savoir comment elles aimeraient vivre si
elles avaient besoin de beaucoup de soins. Les participants ont donc été interrogés pour savoir s’ils
trouveraient important, s’ils devaient aller vivre dans une institution de soins stationnaires, que cette
institution soit adaptée au handicap visuel ou dispose d’expérience et de compétences dans ce do-
maine. La plupart des personnes interrogées ont répondu oui a cette question, mais quasiment tout
autant de personnes ont ajouté qu’elles préféreraient aller habiter dans un endroit des environs
proches qu’elles connaissent. On peut donc en conclure que les personnes considérent que 'aspect de
I'adaptation au handicap visuel est important, mais qu’elles trouvent encore plus important d’étre
dans un endroit connu. Toutefois, ne devrait-il pas aller de soi, comme l'a fait remarquer un homme
interrogé, au vu du nombre croissant de personnes dgées atteintes de déficience visuelle que ,toutes
les maisons pour personnes agées devraient étre adaptées et congues en conséquence, étant donné
que la vue et I'ouie diminuent lorsqu’on devient vieux”?

6.4.2 Evaluation de I’état de santé général

Il faut s’attendre a ce que les maladies aient un effet direct sur 1'évaluation subjective de I'état de san-
té. L’évaluation par les personnes de leur propre état de santé est presque aussi complexe que celle
de leur qualité de vie. Lorsqu’on est agé, la santé dont on dispose n’est pas seulement évaluée en
comparant avec d’autres personnes du méme 4ge, mais également en fonction des expériences que
'on a faites au niveau de la santé durant sa vie et des attentes que I'on a dans ce domaine. Les diffé-
rentes maladies sont évaluées de facon globale dans le cadre d’un concept individuel. Ainsi, il n’est
pas étonnant, du point de vue de la recherche en gérontologie, que, malgré leur handicap visuel, les
personnes interrogées évaluent généralement leur propre santé comme étant ,bonne” - a part en ce
qui concerne leurs capacités visuelles. Une femme interrogée atteinte de déficience visuelle avant
I'age de la retraite résume cela de la fagon suivante : LA part le handicap visuel et moteur, je me sens
bien et en bonne santé”. Cela montre que les probléemes particuliers sont toujours évalués en relation
avec le tout.

En plus du handicap visuel, 4 personnes ont indiqué qu’elles avaient des problemes d’audition, 2
personnes avaient du diabete et 3 personnes des difficultés a marcher (mobilité).
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Les personnes interrogées qui ne sont devenues handicapées de la vue qu’apres I'dge de la retraite se
comparent plus souvent avec d’autres personnes du méme age ou aveugles. Dans les entretiens,
quelques personnes ont indiqué qu’elles considérent leur santé comme étant bonne parce qu’elles ne
sont pas encore aveugles et sont encore relativement en forme et mobiles, en comparaison avec, par
exemple, des amis ou des connaissances du méme 4ge qui ne sont plus mobiles ou souffrent de mala-
dies cognitives (par exemple la démence). Les personnes atteintes de handicap de la vue précoce font
aussi ce genre de comparaison avec leurs contemporains, mais le handicap visuel n’est pas toujours
au centre de I'évaluation de leur état de santé général, car elles ont déja appris au cours de leur vie a
intégrer le handicap visuel comme une donnée irréversible au niveau de leur santé.

Nous avons ensuite demandé aux personnes interrogées dans quelle mesure elles sont satisfaites de
leur situation de vie. Il faut noter ici que I'évaluation de la situation de vie dépend moins de I'état de
santé que de la situation au niveau social, comme par exemple dans le cas de la perte du partenaire
ou de la question concernant la situation de vie que 'on aura lorsqu’on sera trés agé. Chez les per-
sonnes atteintes de handicap de la vue tant précoce que tardif qui ne sont pas encore entierement
aveugles, un facteur important affectant I'évaluation de I'état de santé personnel et 'ensemble de la
qualité de vie est la peur de la cécité.

6.4.3 Soutien familial et informel en dehors de la famille

Comme nous l'avons déja souvent souligné dans les chapitres précédents, le soutien apporté par le ou
la partenaire est une des ressources les plus importantes pour les personnes concernées. Toutes les
personnes, qu’elles soient atteintes de handicap de la vue précoce ou tardif, ont indiqué que leur par-
tenaire est leur aide principale, disponible 24 heures sur 24. Ensuite viennent les autres membres de
la famille et les amis ou connaissances. Cependant, les amis, connaissances ou voisins sont moins
souvent sollicités. Il s’agit surtout de services rendus ou d’aides restreintes et, pour les amis,
d’activités que 1'on fait ensemble. De nombreuses personnes interrogées sont aidées dans le ménage
par des aides ménageres externes.

Lors de 'enquéte, 50 % des personnes atteintes de handicap de la vue précoce ont indiqué qu’elles
n’avaient besoin d’aide dans leur quotidien a cause de leur handicap visuel que de temps en temps a
un peu. L’autre moitié a indiqué qu’elle avait besoin de plutdt beaucoup a énormément d’aide. Chez
les personnes atteintes de handicap de la vue tardif, 42 % ont indiqué qu’elles avaient besoin de plu-
tot peu d’aide, 50 % ont parfois besoin d’aide et seule une personne a indiqué avoir besoin
d’énormément d’aide. Ces estimations correspondent aux divers degrés de handicap auxquels les
personnes sont confrontées. Par ailleurs, aucune des personnes interrogées n’a indiqué qu’elle n’avait
besoin d’aucune aide dans son quotidien.

Une question qui se pose souvent a propos de 1'aide informelle est de savoir dans quelle mesure les
personnes concernées se sentent dépendantes de cette aide. Les personnes atteintes de handicap de la
vue précoce ont répondu par l'affirmative a cette question, le reste se sent en partie dépendant et
personne n’a indiqué ne pas se sentir dépendant. Chez les personnes atteintes de handicap de la vue
tardif, seules 2 personnes ont répondu par l'affirmative, 2 personnes ont répondu qu’elles ne se sen-
taient pas dépendantes, et le reste (64 %) se sent en partie dépendant. Il est également intéressant de
noter que les deux groupes de personnes ne souhaitent pas recevoir d’avantage de soutien. Seule une
personne aimerait recevoir plus d’aide de ses enfants et une autre souhaiterait avoir un-e accompa-
gnant-e qu’elle pourrait appeler lorsqu’elle aimerait aller au théatre. Les entretiens ont également
clairement montré que certaines personnes n’aiment pas demander de l'aide a des personnes en de-
hors de la famille. Cette nécessité de ,demander” de I'aide est souvent percue comme une perte au
niveau de I'autonomie que les personnes aimeraient garder, méme avec un handicap visuel.
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Dans les cas o1 le ou la partenaire soutient beaucoup la personne concernée, la question s’est souvent
posée lors des entretiens de savoir de quelle fagon cette personne peut elle-méme recevoir de l'aide.
C’est le probleme de la charge et des ressources des proches (voir a ce sujet Rees, O'Boyle & MacDo-
nagh, 2001 ; Bookwala, 2011).

6.4.4 Cabinets d’ophtalmologues

Les cabinets d’ophtalmologues sont des relais importants dans le réseau des ressources médicoso-
ciales. IIs sont des multiplicateurs et des transmetteurs d’informations importants, voir méme les
plus importants. L’ophtalmologue est la personne qui a non seulement le premier contact, mais en
général également le contact le plus intensif avec le patient ou la patiente tant durant la phase de dia-
gnostic, de traitement que de réadaptation. 36 % des personnes atteintes de handicap de la vue tardif
ont indiqué se rendre plus de 10 fois par an chez I'ophtalmologue. 18 % n’y vont que 1 a 2 fois par an.
La fréquence dépend de la pathologie et des thérapies utilisées. Les personnes interrogées estiment
que I'ophtalmologue est la personne la plus importante dans le processus de diagnostic et de thérapie.
Il s’avere cependant clairement que toutes les personnes interrogées n’ont pas été informées par leur
ophtalmologue au sujet des offres de consultation complémentaires existantes (par exemple les con-
sultations optiques, les centres de consultation cantonaux et régionaux des organisations pour
aveugles et malvoyants, les consultations de basse vision'l, les organisations et groupes d’entraide).
Etant donné que les ophtalmologues constituent un relais important vers des offres de prestations en
dehors du domaine ophtalmologique, il serait nécessaire d’améliorer la collaboration et la transmis-
sion de l'information (voir Seifert, 2014).

6.4.5 Réseaux, groupes d’entraide et offres de consultation

Toutes les personnes interrogées ont été au moins une fois en contact avec un centre de consultation
pour handicapés de la vue. Les entretiens ont montré que le fait de s’étre rendu dans un centre de
consultation ou dans un groupe d’entraide est considéré comme tres utile. Trois personnes souli-
gnent de plus qu'il est important que les personnes concernées deviennent elles-mémes actives apres
le diagnostic (,,on devrait soi-méme entreprendre quelque chose®) et sollicitent de 1'aide et des presta-
tions (réseaux, groupes d’entraide, centres de consultation, etc.).

Apres le diagnostic et au début de la baisse progressive de leur vision, les personnes atteintes de han-
dicap de la vue tardif ont beaucoup de questions concernant la vision et la gestion du handicap. Ce-
pendant, chaque personne décide pour elle-méme de ,1'étendue” de son besoin en consultation et si
elle veut ou non faire usage des prestations d’aide existantes. Ceci explique également le fait que
toutes les personnes interrogées ne fassent pas partie d'un groupe d’entraide, ce qu'une des femmes
interrogées a justifié en disant : , Je ne suis pas le genre a faire partie d’'un groupe d’entraide”. Elle a
indiqué qu’elle préfere s’adresser & des amis ou a des connaissances ou parler avec quelqu'un de fa-
¢on informelle et non dans un cadre ,,organisé”. Une autre femme atteinte de handicap visuel tardif
le formule de la fagon suivante : , Je ne me définis pas encore comme ¢a dans le groupe, j’ai encore ma
vie d’avant”. Bien que beaucoup des personnes interrogées fassent usage des offres de consultation,
elles ont indiqué lors des entretiens qu’elles hésitent parfois a s’adresser a une organisation pour les
aveugles et les malvoyants parce qu’elles ne se considérent pas comme étant ,,handicapées” dans le
sens strict du terme. La femme dont nous venons de parler utilise la formulation suivante : ,J’ai des
résistances a utiliser et a accepter les offres pour handicapés de la vue, mais c’est aussi mon pro-
bleme”.

11 Pour une introduction au concept de ,Basse Vision” et a ses domaines de consultation, voir Schaufler, 2013.
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Lors de l'entretien, de nombreuses personnes atteintes de handicap de la vue tardif ont indiqué
qu'elles avaient entendu parler d’organisations d’entraide ou d’offres de consultation a travers des
exposés publics (comme par exemple ceux de Retina suisse), ou a travers des amis qui sont dans la
méme situation ou parce qu’elles avaient entendu dire qu’elles pouvaient obtenir une loupe ou un
autre moyen auxiliaire dans un centre de consultation. Cela leur a donc en général facilité 1'acces a
ces prestations. Il y a cependant aussi des personnes qui ont activement recherché des offres de con-
sultation et les ont découvertes de cette facon, ou dont les proches leur ont recommandé de s’y rendre.

A la question de savoir quels étaient les thémes qui avaient amené les personnes interrogées a
s’adresser aux centres de consultation, toutes les personnes interrogées ont répondu : ,Les moyens
auxiliaires”. Elles ont ensuite également recu des informations sur les stratégies de compensation,
mais aussi des trucs pour le ménage et la vie quotidienne ou des réponses a des questions financieres
(prestations). La consultation psychosociale n’a pas été évoquée explicitement, mais il était percep-
tible chez quelques personnes qu’elles avaient aussi recu des conseils concernant les peurs, les res-
sources ou l'acceptation du handicap visuel. La consultation psychosociale s’est alors faite parallele-
ment a la consultation concernant les aspects de la vie pratique. Cette limite entre les deux domaines
s’estompe encore plus lorsque les personnes parlent de leurs expériences dans les groupes d’entraide
et indiquent qu’elles y ,,discutent simplement avec les autres” et ont un échange sur différents sujets.
Et ceci en sachant ,que d’autres personnes ont les mémes problemes” ou ,que d’autres ont vécu la
méme chose” et en partant d’'une démarche d’échange entre personnes se trouvant dans la méme
situation.

6.4.6 Moyens auxiliaires

Les aides informelles et formelles ne sont pas les seules ressources importantes permettant de vivre
avec un handicap sensoriel, les moyens auxiliaires techniques en font aussi partie. Toutes les per-
sonnes interrogées ont indiqué qu’elles utilisaient I'un ou l'autre de ces moyens auxiliaires. Plus de
90 % d’entre elles ont en outre indiqué que les moyens auxiliaires qu’elles utilisent présentent pour
elles plus d’avantages que d’inconvénients. Une femme interrogée a résumé ceci de la facon sui-
vante : ,Sans moyens auxiliaires, je ne serais quasiment pas capable de gérer mon quotidien”. Les
moyens auxiliaires évoqués étaient aussi multiples que les offres existant sur le marché. Cependant,
les loupes, la canne blanche et les appareils de lecture et d’agrandissement ont été trés souvent cités.

Dans le cas d’'une péjoration graduelle de la vision, ce sont surtout les loupes et les appareils
d’agrandissement qui sont utilisés. D’autres moyens auxiliaires, qui sont peut-étre plus compliqués,
comme par exemple la synthese vocale pour ordinateur, ne sont utilisés que plus tard. L’utilité at-
tendue ou prévue du moyen auxiliaire joue ici un réle, ainsi que l'intérét porté par la personne a utili-
ser un moyen auxiliaire technique, mais également le niveau d’information dont elle dispose concer-
nant les différents moyens auxiliaires. Les entretiens ont montré que, particulierement en ce qui con-
cerne les personnes atteintes de handicap de la vue tardif, les informations dont elles disposent con-
cernant les moyens auxiliaires leur ont en général été transmises par des centres de consultation pour
aveugles et malvoyants. Si les personnes ne se rendent pas dans ces centres de consultation, ils ne
regoivent pas ces informations.

Concernant le financement des moyens auxiliaires, la plupart des personnes ont indiqué qu’elles
avaient financé beaucoup de choses elles-mémes ou qu’elles avaient été aidées par 1'assurance-
invalidité. Cela refléte clairement le probléeme que les personnes a I'dge de I’AVS n’ont en fait pas
droit aux prestations de l’assurance-invalidité lorsqu’il ne s’agit pas de transmission de droits acquis.
Cela signifie que certaines prestations et certains moyens auxiliaires ne sont pas pris en charge par
I’AVS.
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6.4.7 Perception par la société

Afin d’évaluer la facon dont elles sont percues par les autres, les personnes interrogées ont été priées
d’indiquer comment elles pensent étre percues en tant qu'handicapés de la vue par le grand public.
Cette question a donné lieu a de nombreux commentaires qui peuvent étre résumés de la facon sui-
vante : d'une part, les personnes décrivent le comportement de certains usagers de la circulation ou
passants qui ne les percoivent pas comme étant ,handicapées de la vue”, ce qui donne lieu a des
bousculades. Ceci s’est surtout produit lorsque la personne n’utilisait pas de canne blanche. Mais
toutes les personnes interrogées soulignent que ces incidents sont des exceptions et que la majorité
des passants réagissent de facon trés compréhensive et sont préts a apporter leur aide lorsqu’on le
leur demande. D’autre part, certaines personnes ont fait remarquer que la perception des autres dé-
pend aussi de la facon dont on se comporte soi-méme envers 'extérieur : ,Cela dépend, plus j'ai con-
fiance en moi, plus il se peut qu'on s’adresse a moi. J'ai aussi d faire un effort et prendre sur moi
pour demander de I'aide, la canne longue est un moyen de signaler cela clairement” (femme atteinte
de handicap tardif - DMLA).

Les personnes interrogées se sont également exprimées au sujet d"une sensibilisation lors de décisions
concernant les infrastructures et la planification des villes. Les exemples donnés dans ce domaine
concernaient les marquages sur les escaliers publics et dans les gares, les aides a 1'orientation et les
signaux sonores des feux de circulation pour piétons, ainsi que le marquage des trottoirs et leur hau-
teur. Ce ne sont que quelques exemples allant dans le sens de la création d'une ville sans barriéres, a
propos de laquelle il a été souligné que ces adaptations ne facilitent pas seulement la mobilité des
personnes handicapées de la vue, mais de I'ensemble des personnes 4gées.

En général, toutes les personnes interrogées ont indiqué qu’elles faisaient de bonnes expériences dans
la vie quotidienne, mais certaines souhaiteraient , plus de sensibilisation concernant le handicap vi-
suel dans la vie quotidienne, dans la circulation”. Cela concerne des questions telles que : ,,Comment
dois-je me comporter, pourquoi ne me dit-elle plus bonjour ?* ou ,Que signifient les marquages sur
le sol ?” et ,Pourquoi est-ce que la personne aveugle doit toujours monter a I'avant dans le tram ?*.
Un homme aveugle de naissance a exprimé le souhait que ces questions soient déja traitées a 1'école.
Il répond lui-méme a ce genre de questions dans des écoles des environs. Une femme qui n’est at-
teinte de handicap visuel que depuis qu’elle a 61 ans a exprimé 'idée d'une campagne publique : ,11
faudrait plus de publicité a la télévision concernant le handicap visuel et la sensibilisation a l'acces
sans barrieres, et aussi pour motiver les personnes concernées en leur montrant que les moyens auxi-
liaires peuvent les aider, les gens sont trop peu informés, aussi sur les moyens auxiliaires existants”.
Elle résume tout ceci par la demande suivante: ,Plus d'informations tant pour les personnes qui
voient que pour les handicapés de la vue”. Cette remarque refléete trés bien ce qui a été évoqué dans
ce chapitre et démontre que le handicap visuel chez les personnes agées est également un sujet de
société.

6.5 Conclusions préliminaires de I'enquéte qualitative ?

Le handicap visuel affecte différents domaines de vie. Les entretiens ont clairement montré que qua-
siment tous les domaines de la vie sont touchés, des activités de la vie quotidienne et de la mobilité
aux contacts sociaux et au psychisme de la personne concernée. Cette pluralité s’explique par le fait
que les effets directs du handicap visuel ont toujours également des effets indirects. Selon les per-
sonnes, ces effets se font sentir de fagon plus ou moins intense et sont évalués de facon individuelle
au niveau de leur influence sur la qualité de vie.

Les personnes interrogées indiquent utiliser certaines stratégies principales, qui peuvent également
étre comprises comme des conseils a I'attention des personnes concernées pour les aider a gérer le
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handicap visuel. En résumé, les points principaux ayant été évoqués lors de notre petite enquéte
qualitative sont les suivants :

e Trouver une personne de contact tout de suite apres le diagnostic

e Utiliser les services des centres de consultation et des groupes d’entraide

e Le ou la partenaire en tant que ressource principale

e Soutien par la famille et 'environnement social

e Moyens auxiliaires

e Attitude positive par rapport a la maladie

Les deux groupes de personnes agées étudiés se différencient par le fait que les personnes qui étaient
déja atteintes de handicap visuel avant I'age de I’AVS disposent en général d'un meilleur réseau de
ressources liées au handicap, ont déja effectué le processus d’acceptation, d’adaptation et de nouvelle
perception de soi que le handicap requiére, et ont plus de facilité a utiliser les stratégies de compensa-
tion et les moyens auxiliaires parce qu’elles ont appris a le faire plus tot. Les personnes agées qui sont
confrontées a un handicap visuel lorsqu’elles sont déja a la retraite ne disposent pas immédiatement
de ces ressources : elles doivent, d'une part, apprendre a accepter le diagnostic et les adaptations qui
en découlent et, d’autre part, se constituer un réseau de ressources et apprendre a utiliser les moyens
auxiliaires, ce qui leur est difficile a cause de leur 4ge. C’est ce qui les différencie des personnes at-
teintes de handicap de la vue précoce. Cependant, ces dernieres sont aussi confrontées aux limita-
tions engendrées par le vieillissement et doivent également vivre avec.

En conséquence, les deux groupes de personnes sont touchés par une double charge constituée par
les limitations dues au handicap visuel et aux modifications liées a 'age. Cela signifie par exemple
qu’elles font 'expérience d'un rétrécissement de leur entourage social, qu’elles se retirent dans leur
appartement, et qu’elles évitent les lieux inconnus, notamment par peur de tomber. L'enquéte a ce-
pendant aussi clairement montré que la perception de cette double charge est tres individuelle et est
gérée de fagon différente selon les personnes.

L’examen des deux groupes étudiés permet de mettre en lumiére des différences qui sont utiles pour
un travail de thérapie et de consultation ciblé. Toutefois, la question de 'age de la personne au mo-
ment de 'apparition du handicap ne se révele pas réellement étre le facteur déterminant permettant
de répartir les personnes concernées en deux groupes. Il s’agit plutét de prendre en compte la gestion
individuelle des personnes concernées au niveau des ressources dont elles disposent. Quelles sont les
ressources présentes et dans quelle mesure sont-elles utilisées afin de stabiliser la qualité de vie de
facon compensatoire (voir a ce sujet le modele des différents piliers de ressources évoqué au chapitre
4.4)?

Sur la base des résultats de I'enquéte qualitative, les ressources permettant une stabilisation de la
qualité de vie chez les personnes agées atteintes de handicap visuel peuvent étre attribuées aux
quatre domaines suivants, qui peuvent étre présents dans des mesures diverses :

1. Letemps (a quand remonte I'apparition du handicap visuel ? : temps long / temps court)

2. La personne (comment la personne concernée gere-t-elle la maladie et les limitations ? : ges-
tion positive / gestion négative)

3. La situation de vie (quelles sont les ressources sociales, personnelles et instrumentales -y
compris les stratégies et les moyens auxiliaires - dont la personne dispose ou pouvant étre ac-
tivées ? : beaucoup de ressources / peu de ressources)

4. L’entourage (comment l'entourage social se comporte-t-il par rapport a la personne concer-
née ? : comportement positif / comportement négatif)
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Chaque personne peut effectuer pour elle-méme une évaluation de sa situation en ce qui concerne ces
quatre dimensions de ressources, et les proches ou aides professionnelles pourraient utiliser ce type
d’évaluation pour aider les personnes concernées a reconnaitre, nommer et activer d’éventuels poten-
tiels de ressources qui n’auraient pas encore été reconnus.
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7 Conclusions du groupe d’experts

Le 22 novembre 2013, une discussion avec des experts a eu lieu au centre de gérontologie de Zurich.
12 expertes et experts d’organisations suisses pour aveugles et handicapés de la vue, de centres de
consultation, de groupes d’entraide, d’institutions pour les personnes agées et d’organisations pour
les seniors y ont participé. Nous avons également eu un entretien téléphonique individuel avec des
experts qui n’avaient pas été en mesure de participer au panel de discussion a Zurich.

La discussion avec les expertes et experts a porté sur les résultats préliminaires de I'enquéte dispo-
nibles a ce moment-la. De plus, des questions concernant le groupe cible, la collaboration et les offres
de consultation ont été évoquées.

Les conclusions de la discussion avec les experts, ainsi que les souhaits qu’ils ont exprimés sont ré-
sumés ci-dessous :

7.1 Conclusions principales du groupe d’experts

La discussion avec les experts a permis de mettre en lumiere les principales dimensions du handicap
visuel chez les personnes dgées dans un contexte professionnel. La discussion a été intense et tres
productive, et la plupart des participants ont indiqué qu’ils souhaiteraient poursuivre une collabora-
tion de ce genre.

Les conclusions principales auxquelles ils sont arrivés sont :

e Une collaboration entre les organisations pour les seniors et les organisations pour les handi-
capés de la vue existe, mais elle est trés variable suivant les cantons et les personnes, et il se-
rait bon que cette collaboration soit systématique.

e Le premier contact avec les centres de consultation se fait soit a travers les médecins (ophtal-
mologues, généralistes, cliniques), soit a travers des proches engagés. Parfois aussi par des
recommandations venant du réseau social. Mais cela est trés variable selon les personnes.

e Il existe un sentiment qu’il n’y a pas de coopération systématique et couvrant I'ensemble du
territoire avec les ophtalmologues ou les généralistes.

e Le premier contact est souvent I'obstacle principal pour les clients. Les moyens auxiliaires et
la consultation a ce sujet sont souvent ce qui facilite le ,déclic”.

o Les différences entre les deux groupes sont pergues comme étant surtout que les personnes
qui sont handicapées depuis longtemps ont souvent un bon réseau de soutien et utilisent de
nombreux moyens auxiliaires comme une ,évidence” ; cela n’est pas le cas pour les per-
sonnes qui ne deviennent handicapées que plus tard. Les personnes dgées ne souhaitent
souvent pas non plus apprendre a utiliser de nouvelles techniques (compliquées) comme par
exemple le braille (,Cela n’en vaut plus la peine”).

e Les themes évoqués lors des consultations sont : les moyens auxiliaires, la gestion de la mobi-
lité, la lecture, la reconnaissance des visages, I'écriture, le ménage, les finances, les limitations,
les questions médicales et sociales, la consultation pour les personnes concernées mais aussi
pour les proches, la décharge des proches.

e Les formes d"habitation pour les personnes dgées sont un theme important. Les homes pour
personnes agées devraient s’intéresser ,, d’elles-mémes” a la question des handicaps visuels,
mais cela n’est pas une évidence partout. Les personnes concernées préfereraient rester dans
leur quartier et vont dans la maison pour personnes agées la plus proche de chez eux, et non
dans la plus spécialisée.
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® [ es spécialistes sont plutdt d’accord sur le fait que la problématique est moins liée & une dis-

tinction entre avant/aprés 'AVS qu’a la question des divers types de ressources telle qu’elle

a été évoquée au chapitre 6.5.

7.2 Souhaits exprimés par le groupe d’experts
A la fin de la discussion, chaque expert-e pouvait exprimer un ,voeu” concernant la thématique évo-

quée. La liste qui en résulte résume les aspects principaux de 'enquéte aupres des experts et montre

la pluralité des questions qui restent ouvertes. Les souhaits suivants ont été exprimés :
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Meilleure sensibilisation des ophtalmologues

Amélioration de l'acces aux prestations de Pro Senectute

Meilleure information et amélioration de la perception du grand public concernant le
théme du handicap visuel

Prise en compte concrete du theme du handicap visuel dans toutes les institutions pour
personnes agées et de soins

Information et sensibilisation des jeunes au sujet du handicap visuel, par exemple dans
les écoles ; permettre le contact avec les personnes handicapées ; plus de collaboration
avec les hautes écoles spécialisées et utilisation des réseaux

Meilleure perception par les médecins, les familles, les employeurs et les écoles
Expliquer simplement et de fagon claire pourquoi le travail psychosocial est nécessaire
Transmettre des messages positifs concernant la vie avec un handicap visuel

Demande d’une infrastructure adaptée dans les institutions pour personnes agées et de
soins (optimisations tenant compte du handicap visuel chez les personnes agées)
Information des ophtalmologues suisses a propos de cette étude, par exemple concernant
le fait que la collaboration avec les centres de consultation complete et en fin de compte
décharge le travail des médecins (voir a ce sujet Seifert, 2014)

Acceptation des handicaps chez les personnes agées par la société (normalisation et sen-
sibilisation)

Elargissement de la collaboration entre les institutions participant a cette discussion
Que la réflexion liée a cette thématique se poursuive et qu’il y ait un meilleur transfert
entre la théorie et la pratique (dans les deux sens)
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8 Conclusions

Les résultats tirés de la littérature spécialisée, de 'enquéte qualitative aupres de personnes concernées
et de la discussion avec les expertes et experts permettent de conclure que le theme du ,handicap
visuel chez les personnes agées” est un sujet important pour lequel il n’existe que peu d’expertise au
niveau suisse, qui entraine des limitations au niveau de la vie quotidienne des personnes concernées
et qui continuera & prendre de 'importance et a devenir de plus en plus incontournable a cause de
I'évolution démographique.

L’étude de la littérature spécialisée au niveau international a permis de montrer que le handicap vi-
suel chez les personnes agées a des effets sur différents domaines de la vie. En plus des effets directs,
la déficience visuelle a également des effets indirects sur la qualité de vie individuelle. Bien qu’il soit
possible de stabiliser la qualité de vie des personnes dgées atteintes de handicap visuel, cela exige des
stratégies de compensation complexes et des ressources tant internes qu’externes. Lorsque ces res-
sources ne sont pas disponibles, la situation peut entrainer une réévaluation a la baisse de la qualité
de vie.

L’enquéte qualitative auprés des 22 personnes interrogées et la discussion avec les experts confirment
les résultats tirés de la littérature spécialisé concernant les liens entre le handicap visuel et la qualité
de vie ou une vie de qualité lorsqu’on est 4gé. Nous avons pu montrer des liens entre le handicap
visuel et le bien-étre psychologique, la qualité de vie subjective, les compétences comportementales
individuelles, et les conditions de vie objectives. Le handicap visuel chez les personnes agées affecte
le déroulement de la journée et le comportement quotidien, ainsi que I'évaluation que fait la personne
de sa propre indépendance et de son autonomie. L’enquéte qualitative a également montré que ces
liens peuvent étre tres différents dans leur forme et leur intensité suivant les personnes.

L’aspect individuel du , handicap visuel chez les personnes dgées” et de I'évaluation de ses effets a
été évoqué par de nombreuses personnes interrogées. L’évaluation de l'influence du handicap visuel
sur la qualité de vie subjective se fait en général en considérant un groupe de quatre dimensions de
ressources (le temps, la personne, la situation de vie, I'entourage). Quelles ressources sont dispo-
nibles et comment elles sont utilisées ou comment des ressources encore non utilisées peuvent étre
activées varie suivant les personnes. La reconnaissance de cette pluralité et le fait de mettre ces po-
tentiels en lumiere (en évoquant par exemple les réseaux sociaux, les groupes d’entraide, les offres de
consultation, les moyens auxiliaires et les autres aides disponibles) constitue un aspect fondamental
et un des buts du contact professionnel avec les personnes agées atteintes de handicap visuel.

Les deux groupes de personnes agées étudiés se différencient par le fait que les personnes qui étaient
déja atteintes de handicap visuel avant I'a4ge de 'AVS disposent en général d'un meilleur réseau de
ressources liées au handicap, ont déja effectué le processus d’acceptation, d’adaptation et de nouvelle
perception de soi que le handicap requiére, et ont plus de facilité a utiliser les stratégies de compensa-
tion et les moyens auxiliaires parce qu’elles ont appris a le faire plus tot. Les personnes agées qui sont
confrontées a un handicap visuel lorsqu’elles sont déja a la retraite ne disposent pas immédiatement
de ces ressources : elles doivent, d'une part, apprendre & accepter le diagnostic et les adaptations qui
y sont liées et, d’autre part, se constituer un réseau de ressources et apprendre a utiliser les moyens
auxiliaires, ce qui leur est souvent difficile et qu’elles ne considerent peut-étre plus comme utile a
cause de leur age. Cependant, les personnes atteintes de handicap de la vue précoce sont elles aussi
confrontées aux limitations causées par le vieillissement et doivent également les surmonter dans leur
vie quotidienne.
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9 Recommandations concernant une étude subséquente

Les statistiques existantes montrent clairement que la probabilité de l'apparition d'une déficience
visuelle irréversible augmente avec I’dge et qu’il y aura ces prochaines années non seulement plus de
personnes agées mais également plus de personnes dgées atteintes de handicap visuel en Suisse (voir
Spring 2012).

L’enquéte qualitative a permis de répondre a quelques questions initiales, mais n'a pu en traiter
beaucoup que de fagon superficielle ou seulement pour un petit groupe de personnes interrogées.
Afin de permettre la consolidation et 'approfondissement des résultats obtenus, une sensibilisation
de la recherche suisse a cette thématique, une meilleure perception de ce theme par le grand public et
pour pouvoir mettre a la disposition des intervenants des recommandations pratiques et des modeles
explicatifs, il est important que la recherche dans ce domaine soit systématiquement poursuivie et
élargie a d’autres études.

Les résultats de I'étude préliminaire permettent d’émettre la recommandation de mener une étude
subséquente. D’une part, nous n’avons pu interroger lors de I'étude qualitative qu'un nombre res-
treint de personnes, qui étaient toutes des personnes qui utilisent déja des offres de consultation.
Pour cette raison, 'enquéte qualitative ne peut pas émettre de conclusions valables pour toute la
Suisse et ne peut pas non plus se prononcer au sujet de personnes qui ne font pas partie d'un réseau
de consultation ou de groupes d’entraide. D’autre part, cette petite enquéte n’a pu aborder de nom-
breuses questions que de fagon superficielle.

La problématique du handicap visuel chez les personnes dgées comprend de nombreux domaines
thématiques qui pourraient étre abordés dans le cadre d'une enquéte ciblée sur certains domaines et
basée sur des données suisses récoltées de facon systématique. Une étude subséquente devrait donc
se concentrer sur une problématique précise et tenter d’y répondre grace a des données représenta-
tives.

Nous recommandons la combinaison de deux approches méthodologiques tant quantitatives et quali-
tatives (mixed methods). D’une part, une enquéte téléphonique standardisée devrait livrer des in-
formations concernant la situation et la qualité de vie de personnes de 65 ans et plus atteintes de han-
dicap visuel dans toute la Suisse (toutes les langues nationales) avec un échantillon d’environ 400 a
500 personnes établi a partir de 'ensemble prédéfini. D’autre part, I'enquéte téléphonique devrait
étre complétée par des entretiens qualitatifs concernant certains themes demandant un approfondis-
sement.

Un questionnement de départ possible serait de chercher & savoir quelles sont les limitations vécues
de facon concrete et mesurable au niveau du quotidien et ce qui permet, d'un point de vue individuel,
de stabiliser la qualité de vie malgré le handicap. Cela concerne les stratégies de compensation et les
moyens auxiliaires utilisés, mais aussi la question de savoir dans quelle mesure les offres de consulta-
tion et d’aide sont utilisées ou ce qui serait nécessaire pour qu’elles le soient. Comme modeéle de base,
il est envisageable d’utiliser, d'une part, les quatre domaines d'une vie de qualité lorsqu’on est 4gé
selon Lawton (1983 ; voir chapitres 5 et 6) et, d’autre part, les quatre dimensions de ressources évo-
quées dans I'enquéte qualitative (le temps, la personne, la situation de vie et I'entourage ; voir cha-
pitre 6.5).

En outre, une problématique de recherche partant d’approches gérontologiques concernant
I'apprentissage pourrait étre envisagé. Il concernerait I'utilisation des technologies (en particulier des
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moyens auxiliaires) par les personnes atteintes de handicap visuel tardif, ainsi que des questions liées
a la réadaptation du handicap visuel tardif (méthodes, buts, bases théoriques, etc.).

Les questionnements de la présente recherche (voir chapitre 2) peuvent également servir de fil con-
ducteur a une enquéte subséquente, mais il faudrait effectuer une sélection et se concentrer sur un
groupe de questions en particulier.

Il ne s’agit donc pas d’effectuer ,1’enquéte qui répondrait a toutes les questions” concernant le handi-
cap visuel chez les personnes agées, mais plutot d’approfondir la question des dimensions et des liens
entre la qualité de vie et le handicap visuel que I'enquéte qualitative a permis de révéler et de conso-
lider les résultats obtenus par I'étude de données émanant de toute la Suisse. Cette approche repré-
sentative pourrait, grace a des données (importance) et des résultats, venir compléter un travail de
sensibilisation spécifique, par exemple aupres de représentants des institutions pour les personnes
agées ou de soins ou des organisations pour les seniors. De plus, la recherche est toujours utile aux
systéemes d’aide professionnelle et sert ainsi tant directement qu’indirectement les intéréts des per-
sonnes concernées.
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