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Objectifs des modules du projet 

Le projet COVIAGE cherche à répondre aux questions suivantes : 

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

 Quelles sont les ressources existantes et souhaitées que les personnes âgées concernées consi-

dèrent comme utiles pour gérer un handicap visuel ? 

 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 à ce sujet ? 

 Quels sont les indicateurs permettant de décrire les limitations rencontrées au niveau de la si-

tuation de vie et la façon dont celles-ci sont surmontées (stabilisation individuelle de la quali-

té de vie) ? 

 Quels sont les facteurs généralisables à prendre en compte pour effectuer un travail fondé 

d’un point de vue gérontologique auprès de personnes âgées atteintes de handicap visuel ? 

 

Inscrit dans ce contexte, le projet global COVIAGE peut être 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 âgées atteintes de handicap visuel pour faire 

ressortir les domaines importants de la vie affectés par les pertes de vision et créer 

des catégories aptes à représenter un modèle de l’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 âgées atteintes de handicap visuel et la façon dont elles gè-

rent cette situation, élaboration d’une approche théorique individualisée de la gestion 

du handicap visuel chez les personnes âgées 

b. Élaboration d’un modèle théorique de l’utilisation des ressources en tant que straté-

gie de gestion du handicap permettant d’obtenir une amélioration ou une stabilisa-

tion de la qualité de vie chez les personnes âgées 

 

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

a. Sondage en Suisse auprès de personnes âgées de 70 ans et plus afin de recenser les 

conditions de vie et de vérifier le modèle théorique de façon approfondie en interro-

geant des personnes âgées 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-être 

 

Le présent rapport rend compte des résultats du module 2. 
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Management Summary 

L’augmentation de la proportion des personnes âgées dans la population entraînera également 

l’accroissement du nombre de personnes âgées atteintes de déficience visuelle.  Les pathologies con-

cernées prendront de plus en plus d’importance dans les années à venir, non seulement d’un point de 

vue médical, mais aussi d’un point de vue social.  Les personnes qui perdent progressivement leur 

capacité visuelle alors qu’elles sont déjà âgées sont confrontées quotidiennement à de multiples obs-

tacles, et ceci de façon beaucoup plus marquée que ce n’est le cas pour les autres personnes de leur 

âge (voir Seifert & Schelling 2014).  Ces difficultés quotidiennes peuvent fortement entraver la qualité 

de vie des personnes concernées.   

 

Pour cette raison, il est important d’apporter un regard scientifique et structuré sur la situation de vie 

des personnes âgées atteintes de handicap visuel tardif et de chercher à savoir dans quelle mesure (ou 

si) cette déficience entrave leur qualité de vie individuelle.  Les résultats de l’analyse de cette théma-

tique (projet préliminaire) doivent être utilisés dans ce but afin d’élaborer, à l’aide de données empi-

riques, un modèle théorique et des recommandations concernant des groupes-cibles (pistes de solu-

tions) pour le travail sur le terrain.  

 

L’objectif du projet de recherche est d’émettre des recommandations ou de proposer des pistes de 

solutions aux intervenants concernés grâce à la combinaison d’une enquête quantitative et d’un con-

cept théorique.  Le groupe-cible est constitué par des personnes de 70 ans et plus atteintes de défi-

cience visuelle grave liée à l’âge.  

 

Ce projet se distingue par son approche méthodologique et par le fait qu’il combine les objets de re-

cherche „handicap visuel chez les personnes âgées“ et „stabilisation de la qualité de vie chez les per-

sonnes âgées“.  Il n’existe encore aucun projet de référence dans ce domaine en Suisse.  Par consé-

quent, les résultats de cette étude devraient pouvoir apporter des indications et des suggestions im-

portantes, non seulement pour la recherche suisse, mais aussi pour la façon dont cette problématique 

sera abordée dans la pratique à l’avenir.  

 

L’étude systématique de la littérature spécialisée, initiée dans le cadre de l’étude préliminaire et élar-

gie par la suite, ainsi que les ateliers organisées en Suisse alémanique et en Suisse romande, ont per-

mis d’élaborer un modèle de travail concernant la qualité de vie subjective et sa stabilisation.  Ce mo-

dèle souligne l’importance de la relation entre la charge ressentie et les ressources dans le contexte du 

handicap visuel tardif, ainsi que de la gestion individuelle des difficultés rencontrées par le biais des 

ressources.  Les discussions avec les experts ont permis de confirmer la pertinence du modèle élaboré, 

qui rend déjà compte de plusieurs aspects importants.  Ces discussions ont également mis en relief 

que le thème du „handicap visuel chez les personnes âgées“ est un sujet très important et que la 

coordination au niveau structurel entre les disciplines et les instances spécialisées concernées devrait 

être une priorité.  Au niveau de la pratique professionnelle, les expertes et experts ont exprimé le 

souhait que des connaissances gérontologiques de base et des recommandations pour le soutien indi-

viduel des personnes atteintes de handicap visuel tardif soient rassemblées. 

 

La première phase du projet a permis d’aborder le thème de la „gestion du handicap visuel chez les 

personnes âgées“ (COVIAGE – coping with visuel impairment in old age) et de mettre en avant cer-

tains aspects importants, qui sont évoqués dans le présent rapport.  Il n’en est que plus souhaitable, 

de notre point de vue, que la mise en place de la phase 2 soit acceptée, afin que le projet puisse être 

poursuivi. 
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1  Introduction et point de départ 

En vieillissant, de nombreuses personnes ont de plus en plus de difficultés à voir, et elles ont de plus 

en plus besoin d’aides visuelles : „La perte des capacités visuelles et auditives peut être considérée, à 

cause de sa fréquence d’apparition, comme une caractéristique du processus de vieillissement.  Ainsi, 

la majorité des personnes atteintes de déficience visuelle grave (environ 70 %) est âgée de 60 ans et 

plus, et la plupart de ces personnes (environ 90%) doivent être considérées comme étant des aveugles 

ou des malvoyants tardifs“ (Tesch-Römer & Wahl 2012, p. 407).  L’Organisation mondiale de la santé 

(OMS) fait à ce sujet une constatation claire : “Environ 65% de toutes les personnes atteintes de handi-

cap visuel sont âgées de 50 ans et plus “ (WHO, 2013).  En raison de l’évolution démographique, tant 

la proportion de personnes âgées atteintes d’une déficience visuelle faible, pouvant par exemple être 

compensée par le port de lunettes, que celle des personnes âgées atteintes de déficience visuelle grave 

augmentent statistiquement : “L’accroissement de la population âgée dans de nombreux pays entraî-

nera une augmentation du risque d’être atteint de déficience visuelle liée à l’âge“ (ibid. ; voir égale-

ment Lammersdorf, Holz & Finger 2010).  Par conséquent, l’Union centrale suisse pour le bien des 

aveugles (UCBA) s’attend à une augmentation générale des déficiences visuelles chez les personnes 

âgées, ainsi qu’à un accroissement corrélatif de la proportion des personnes âgées parmi les per-

sonnes atteintes de handicap visuel (voir Spring 2012).  Cette augmentation dans la population des 

personnes de 65 ans et plus permet de supposer que les handicaps visuels concernés seront surtout 

des déficiences visuelles liées à l’âge, caractérisées notamment par une péjoration graduelle de la 

vision, c’est-à-dire des déficiences visuelles progressives.  

 

Il faut noter que les handicaps qui touchent les organes sensoriels ont, „à cause de leurs effets sur le 

rapport à l’environnement extérieur, des conséquences directes sur la façon dont les personnes âgées 

gèrent leur vie quotidienne, ainsi que sur le déroulement du processus de vieillissement“ (Tesch-

Römer & Wahl 2012, p. 407 ; voir Griffon 1995).  Toutefois, bien que les déficiences visuelles chez les 

personnes âgées soient fréquentes, la gérontologie n’a pas encore accordé à cette thématique 

l’attention qu’elle mérite au vu de l’impact qu’elle a sur la vie quotidienne (ibid., p. 411).  

 

Ces prochaines années, l’augmentation de la proportion de personnes âgées dans la population en-

traînera également une forte augmentation des maladies oculaires et des traitements ophtalmolo-

giques touchant des personnes âgées (voir Wolfram 2015).  Dans son étude la plus récente, l’UCBA 

souligne que de nombreuses personnes âgées résidant dans des établissements de soins stationnaires 

sont atteintes de handicap visuel sévère et que les handicaps sensoriels (touchant surtout la vision et 

l’audition) ont des effets marqués sur le quotidien institutionnel, mais que ces thématiques ne sont 

encore abordées qu’avec une certaine retenue dans la pratique des soins (voir Spring 2015 ; Christiaen 

2004 ; Taiel-Sartral et al. 1999).  

 

Le projet COVIAGE aborde le thème du „handicap visuel chez les personnes âgées“ de la perspective 

des sciences sociales et de la gérontologie.  Pour cette raison, l’accent est mis moins sur les „signes 

cliniques“ que sur la façon de les gérer et sur les adaptations qu’ils exigent au niveau social, indivi-

duel et contextuel dans la vie quotidienne.  Ceci permet de prendre en compte la perception subjec-

tive de la qualité de vie, ainsi que sa stabilisation, qui est comprise comme étant un processus 

d’adaptation au cours duquel la personne concernée tente de compenser les limitations occasionnées 

par le handicap visuel par le biais de ses ressources individuelles.  

 

Les questions concernant la situation de vie et la gestion au quotidien du handicap visuel chez les 

personnes âgées ont déjà été traitées dans le cadre du projet préliminaire par l’étude des projets de 
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recherche existant dans ce domaine, de la littérature spécialisée, ainsi qu’à travers une enquête quali-

tative.  L’objectif du projet préliminaire, de nature qualitative (Seifert & Schelling, 2014), était de re-

cueillir des informations sur les conditions de vie de personnes âgées atteintes de handicap visuel 

directement auprès de celles-ci.  Les personnes interrogées étaient âgées de 65 ans et plus et souf-

fraient d’une déficience visuelle grave liée à l’âge.  En tout, 22 personnes âgées ont été interrogées 

dans le cadre d’un entretien téléphonique.  Parmi elles, dix personnes étaient déjà atteintes de handi-

cap visuel avant leur retraite, et douze personnes n’ont été touchées par une grave perte de vision 

qu’après avoir atteint l’âge de la retraite.  En parallèle, un groupe de 14 expertes et experts a été inter-

rogé.  

 

Les conclusions tirées de l’étude de la littérature spécialisée, de l’enquête qualitative auprès des per-

sonnes concernées et de la discussion avec les expertes et experts ont permis de constater que le do-

maine du „handicap visuel chez les personnes âgées“ est un thème important pour lequel il n’existe 

que peu d’expertise au niveau suisse, qui entraîne des limitations au niveau de la vie quotidienne 

pour les personnes concernées, ainsi qu’une réévaluation de leur qualité de vie, et qui continuera à 

gagner de l’importance dans le contexte de l’évolution démographique.  Nous avons pu établir des 

liens entre le handicap visuel et le bien-être psychologique, la qualité de vie subjective, les compé-

tences comportementales individuelles, ainsi que les conditions de vie objectives.  Le handicap visuel 

chez les personnes âgées influence la gestion de la vie de tous les jours, les comportements quotidiens, 

ainsi que l’évaluation par la personne de son niveau d’autonomie et d’indépendance, et affecte donc 

sa qualité de vie.  L’enquête a également révélé que ces effets peuvent être extrêmement divers tant 

au niveau de leur forme que de leur intensité.  Les deux groupes étudiés se distinguent par le fait que 

les personnes qui étaient déjà handicapées de la vue avant l’âge de la retraite disposent en général 

d’un meilleur réseau de ressources liées au handicap, ont déjà effectué le processus d’acceptation, 

d’adaptation et de nouvelle perception de soi que le handicap nécessite et ont plus de facilité à utiliser 

des stratégies de compensation et des moyens auxiliaires parce qu’elles ont appris à le faire plus tôt 

(voir aussi Bergeron & Wanet-Defalque 2012).  Les personnes âgées qui sont confrontées à un handi-

cap visuel alors qu’elles sont déjà à l’âge de la retraite doivent se constituer un réseau de ressources et 

péniblement apprendre à utiliser les moyens auxiliaires (voir aussi Bennion et al. 2012).  Cependant, 

les personnes qui étaient déjà handicapées avant d’être âgées sont elles aussi confrontées aux difficul-

tés liées à l’âge et doivent également y faire face dans leur vie quotidienne.  

 

L’étude préliminaire propose une première analyse de la problématique étudiée.  Des résultats inté-

ressants ont été obtenus et mis en rapport avec la littérature spécialisée existante.  Ces résultats ont 

déjà permis d’effectuer quelques sensibilisations (voir par ex. Seifert 2014a).  La comparaison entre le 

groupe des personnes atteintes de handicap visuel précoce et celles atteintes de handicap visuel tardif, 

notamment, a permis de documenter des différences importantes, dont il est tenu compte dans la 

pratique (des centres de consultation, par exemple) (voir Seifert 2014b). 

 

L’enquête qualitative a permis de répondre à quelques questions initiales, mais n’a pu en aborder 

beaucoup d’autres que de façon superficielle.  Il était donc important de poursuivre la recherche afin 

d’approfondir les résultats obtenus, de sensibiliser la recherche scientifique en Suisse, d’étendre la 

perception que le grand public a de cette problématique, et d’être en mesure de mettre des recom-

mandations utiles à la disposition des professionnels.  L’étude principale présentée ici a pour but, 

d’une part, de poursuivre la systématisation de l’analyse du problème et, d’autre part et surtout, 

outre l’élaboration d’un modèle de travail théorique et d’un recueil de données empiriques sur les 

processus individuels de gestion du handicap, de proposer des pistes de solutions et des recomman-

dations concrètes à l’usage des intervenants concernés.  
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2  Questions de recherche et objectifs du projet 

Le projet cherche à répondre aux questions suivantes :  

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

 Quelles sont les ressources existantes et souhaitées par les personnes concernées qu’elles con-

sidèrent comme étant utiles pour la gestion d’un handicap visuel lorsqu’on est âgé ?  

 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 à ce sujet ?  

 Quels sont les indicateurs permettant de décrire les limitations rencontrées au niveau de la si-

tuation de vie et la façon dont celles-ci sont surmontées (stabilisation individuelle de la quali-

té de vie) ?  

 Quels sont les facteurs pouvant être généralisés devant être pris en compte afin d’effectuer un 

travail fondé d’un point de vue gérontologique auprès de personnes âgées atteintes de handi-

cap visuel ? 

 Quelles sont les recommandations et idées d’action pouvant être adaptées aux besoins indi-

viduels pour le travail pratique avec les personnes âgées atteintes de handicap visuel ?  

 

Dans ce contexte, le centre de gérontologie a effectué une recherche qui fait suite à l’étude prélimi-

naire.  Le projet principal est divisé en deux phases qui ont les objectifs suivants : 

 

4. Phase 1 du projet  

a. Systématisation et catégorisation des résultats obtenus jusqu’ici concernant la situa-

tion de vie de personnes âgées atteintes de handicap visuel et la façon dont elles gè-

rent cette situation.  Élaboration d’une approche théorique individualisée de la ges-

tion du handicap visuel chez les personnes âgées.  

b. Élaboration d’un modèle théorique de l’utilisation des ressources en tant que straté-

gie de gestion du handicap permettant d’obtenir une amélioration ou une stabilisa-

tion de la qualité de vie chez les personnes âgées. 

 

5. Phase 2 du projet 

a. Sondage en Suisse auprès de personnes âgées de 70 ans et plus afin d’obtenir une 

tendance épidémiologique et de vérifier le modèle théorique de façon approfondie en 

interrogeant des personnes âgées concernées.  

b. Le modèle et les expériences du sondage doivent permettre de rassembler des con-

naissances gérontologiques de base et d’émettre des recommandations concernant 

des mesures pratiques individualisées permettant d’apporter une aide aux personnes 

concernées.  Les bases d’un travail fondé d’un point de vue gérontologique avec les 

personnes atteintes de handicap visuel tardif doivent être définies. 
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3  Aspects méthodologiques 

3.1  Définition du groupe-cible  

L’accent du projet principal est mis sur des personnes qui sont devenues handicapées de la vue alors 

qu’elles étaient déjà âgées ; ce qu’on appelle les „handicapés de la vue tardifs“ (voir chapitre 4.3).  Il 

s’agit de personnes âgées (à partir de 70 ans) qui sont atteintes de déficience visuelle importante 

s’étant manifestée à un âge avancé. 

 

L’analyse des données permet également – ainsi que l’épidémiologie le laisse supposer - de tirer des 

conclusions concernant les personnes atteintes de surdicécité.  Lors de l’analyse des données, les 

groupes peuvent être sélectionnés et comparés les uns avec les autres.  

 

3.2  Phases du projet 

La phase préliminaire (projet préliminaire) a été menée à terme et a fait l’objet d’un rapport final (Sei-

fert & Schelling 2014).  Les résultats de cette étude ont eu une grande résonance et ont suscité beau-

coup d’intérêt de la part de la recherche en sciences sociales et du domaine du handicap visuel.  Le 

projet principal s’inscrit dans la continuité du projet préliminaire et en poursuit le travail.  

 

Phase 1 du projet  

Le présent rapport rend compte des résultats de la première phase du projet.  La desk research a 

permis d’étudier les approches/modèles existants au niveau national et international concernant la 

gestion individuelle du handicap visuel chez les personnes âgées.  Ceux-ci ont servis de base à 

l’élaboration d’un modèle théorique adapté (voir chapitre 7).  Ce modèle doit permettre de créer des 

catégories et des variables pouvant être utilisées lors du sondage (voir phase 2).   

 

1ère rencontre avec des experts (un atelier en Suisse alémanique et un atelier en Suisse romande) : le 

modèle élaboré a fait l’objet d’une discussion avec deux groupes d’experts et des adaptations ont été 

apportées (voir chapitre 6).  Au niveau méthodologique, nous avons choisi d’avoir recours à des ate-

liers avec des experts du domaine concerné (spécialistes travaillant dans les domaines de la consulta-

tion psycho-sociale, de la réadaptation et de l’accompagnement médical des personnes âgées atteintes 

de déficience visuelle).  Une discussion a été organisée en Suisse alémanique et une autre en Suisse 

romande. 

 

Ce rapport, qui est le produit de la première phase du projet, traite de la recherche théorique qui a été 

effectuée et du modèle élaboré à partir de cette recherche. 

 

Phase 2 du projet  

Les catégories du modèle théorique définies dans le cadre de la phase 1 doivent être vérifiées et com-

plétées lors d’un sondage quantitatif.  L’avantage du sondage quantitatif est qu’il permet non seule-

ment de vérifier les catégories, mais aussi de générer des données importantes, et encore inexistantes 

sous cette forme en Suisse, concernant le handicap visuel chez les personnes âgées.  

 

Façon de procéder : 

1. Sondage en deux temps (échelonné) en Suisse (N = 1000 ; n = 100) 

a) Par le biais d’un sondage téléphonique, des personnes de 70 ans et plus résidant en Suisse 

doivent être interrogées au sujet de leur vision et de la présence éventuelle chez elles d’une 
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déficience visuelle et auditive.  1000 personnes doivent être interrogées.  Le questionnaire de 

base doit comprendre un maximum de cinq questions (en plus des données démographiques 

standard).  Celles-ci doivent permettre d’évaluer la prévalence du handicap visuel prédéfini, 

ainsi que son influence sur la qualité de vie des personnes âgées.   

 

b) Lors du sondage prévu au point a), les personnes indiquant être atteintes de handicap visuel 

important seront invitées à répondre à des questions supplémentaires.  L’enquête doit être 

poursuivie lors de la première conversation téléphonique ; les personnes concernées devront 

répondre à plus de questions que les autres participants au sondage.  Ces questions supplé-

mentaires concerneront les ressources dont elles disposent, ainsi que les stratégies de gestion 

du handicap qu’elles utilisent et les défis auxquels elles sont confrontées.  En nous basant sur 

les calculs ayant été effectués à ce jour, nous partons de l’idée que la proportion de personnes 

concernées devrait être d’environ 10% dans la tranche d’âge des personnes de 70 ans et plus.  

En tenant compte des pertes et des difficultés méthodologiques (handicaps sensoriels et en-

tretien téléphoniques), nous estimons que cette deuxième partie du sondage téléphonique 

devrait permettre d’interroger entre 90 et 100 personnes.    

 

Avantages de cette méthode : cette façon de procéder combinée permet de récolter deux types de 

données : d’une part, des données importantes sur la prévalence du handicap visuel chez les per-

sonnes âgées et, d’autre part, des indications importantes permettant d’adapter le modèle des res-

sources élaboré et de rédiger des recommandations pratiques pour le travail sur le terrain basées sur 

des données empiriques.   

 

2ème et 3ème rencontres avec les experts (ateliers en Suisse alémanique et en Suisse romande) :  En plus 

du sondage quantitatif, deux rencontres avec les mêmes experts que lors de la première rencontre 

(phase 1) doivent être organisées.  Ces rencontres doivent permettre de compléter les adaptations à 

apporter au sondage national et aux pistes de solutions concernant le travail gérontologique avec les 

personnes atteintes de handicap visuel.  

 

La 2ème phase doit déboucher sur un rapport final présentant les résultats et les recommandations et 

servir de base au transfert dans le pratique.  
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4  Présupposés terminologiques  

De quoi parlons-nous exactement lorsque nous évoquons dans l’introduction que le thème du „han-

dicap visuel chez les personnes âgées“ gagne en importance dans notre société ?  Cette question exige 

que nous définissions plusieurs termes.  Qu’entend-on par handicap visuel, par personnes âgées et 

par la combinaison des deux ?  Le paragraphe qui suit doit nous permettre de préciser notre défini-

tion des principaux termes que nous utilisons ici. 

 

4.1  Handicap visuel  

Le terme de handicap visuel s’applique en général à une limitation de la vision ou du champ visuel.  

Une définition „simple“ de ce qu’est une „bonne vision“ est la capacité à lire un journal écrit en carac-

tères normaux (éventuellement avec des lunettes ou des lentilles de contact).  Toutefois, cette défini-

tion ne tient pas compte „de diverses limitations du champ visuel, qui peuvent être combinées, de 

problèmes au niveau de la mobilité oculaire, de difficultés à traiter les stimuli visuels dans le cerveau 

et d’autres problèmes de vue“ (SZB 2015, p. 2).  

 

Les diverses pathologies dans ce domaine sont décrites dans le liste de la CIM aux points H53-H54.    

L’OMS classe le degré de capacité visuelle en quatre catégories : vision normale, déficience visuelle 

modérée, déficience visuelle sévère, cécité. 

 

Lorsqu’on compare les définitions au niveau international, ainsi qu’entre les différentes disciplines et 

professions, on remarque que des termes divers, tels que „handicap visuel“, „déficience visuelle“, 

„dommage visuel“ ou „perte de vision“ sont utilisés.  L’OMS et le monde anglo-saxon parlent 

d’„impairment“, c’est-à-dire de „déficience“.  On rencontre également différentes appellations dans la 

littérature spécialisée en allemand, en particulier lorsqu’il est question de déficience sensorielle chez 

les personnes âgées.  Dans ce travail, nous utilisons la plupart du temps le terme le plus couramment 

utilisé en Suisse, qui est celui de „handicap visuel“.  

 

Ceci nous conduit à la question suivante, qui est de savoir à partir de quel moment une limitation de 

la fonction visuelle conduit à un „handicap“.  Dans son modèle de classification (CIF), l’OMS définit 

le handicap comme étant un „terme général pour les déficiences, les limitations au niveau de l’activité 

et les limitations au niveau de la participation“ (2005, p. 9).  La CIF se base sur un modèle bio-psycho-

social qui ne tient pas seulement compte de l’aspect physique et de l’individu mais également de la 

participation à 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 „problème de santé“ à lui seul ne représente pas toujours un „handicap“ et est 

vécu de façon 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 (voir Ahrbeck & Rath 1994, p. 33 et suivantes).  Dans la discussion du 

„handicap visuel chez les personnes âgées“ qui nous préoccupe, les personnes concernées atteintes de 

déficience visuelle progressive depuis qu’elles sont à l’âge de la retraite n’aiment justement pas utili-

ser le terme de „handicap“ parce qu’elles le perçoivent comme une stigmatisation (voir étude préli-

minaire : Seifert & Schelling 2014). 
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4.2  Age 

Considéré simplement en tant qu’axe temporel, l’âge est une variable facile à définir : Quel âge avez-

vous ?  Dans l’étude qualitative menée dans le cadre de l’étude préliminaire, la „limite d’âge“ était 

définie par la limite d’âge de l’AVS (64/65 ans).  Ainsi, du point de vue du droit des assurances so-

ciales, une personne est considérée comme étant „âgée“ lorsqu’elle a plus de 64 ou 65 ans.  Ceci ne 

prend toutefois en compte qu’un aspect du facteur „âge“.  En effet, en plus de l’âge chronologique, il 

y a l’âge tel qu’il est perçu au niveau subjectif.  L’âge biologique d’une personne ne dit encore rien sur 

celui-ci.  De plus, le „vieillissement“ est un processus lors duquel ont lieu des „modifications au ni-

veau des ressources, des objectifs et des activités de régulation“ (Martin & Kliegel 2010, p. 28).  

 

Lorsqu’on parle des „personnes âgées“, on oublie souvent de tenir compte de l’hétérogénéité de ce 

groupe de personnes et du vieillissement individuel.  Il n’existe par exemple pas de corrélation li-

néaire au niveau des ressources individuelles selon laquelle certains domaines (par exemple la force 

physique) diminueraient de façon constante.  On observe plutôt des phases de diminution et 

d’accroissement, mais aussi des phases de stabilisation accompagnées par des ajustements dyna-

miques.  C’est pour cette raison que les processus d’ajustement qui s’opèrent quotidiennement sont 

importants pour la stabilisation de la qualité de vie et doivent être pris en compte dans la description 

des efforts de gestion individuels (voir chapitre 5). 

 

Mais s’il n’existe pas d’„âge typique“, pourquoi nous intéressons-nous à l’„âge“ en relation avec le 

handicap visuel ?  – Parce qu’il existe tout de même des modèles permettant de décrire les modifica-

tions des ressources liées à l’âge qui rendent nécessaire de considérer la variable de l’âge dans le con-

texte qui nous préoccupe.  Ainsi, la modification des capacités sensorielles fait partie des modifica-

tions des ressources liées à l’âge (voir Martin & Kliegel 2010, p. 45).  

 

4.3  Handicap visuel chez les personnes âgées – le handicap visuel tardif  

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’à un âge avancé ou, plus précisément, après leur retraite.    

 

Pour pouvoir répondre à la question de savoir dans quelle mesure les facteurs de l’„âge“ et du „han-

dicap visuel“ influencent la qualité de vie individuelle, il est important de noter que ces facteurs ont 

diverses caractéristiques.  Schématiquement, la combinaison de ces deux facteurs permet d’obtenir un 

champ où ils se recoupent qui contient à la fois des aspects liés au handicap visuel et des aspects liés à 

l’âge (voir illustration 1).  On y trouve, d’une part, des personnes qui ne sont devenues handicapées 

de la vue qu’à un âge avancé (handicap visuel tardif) et, d’autre part, des personnes handicapées de 

la vue devenues âgées (handicap visuel précoce).  Dans les deux cas, un défi nouveau vient s’ajouter à 

un défi existant et on peut se poser la question de savoir dans quelle mesure les personnes concernées 

perçoivent cette situation comme représentant une „double charge“ (voir Wahl et al. 1998). 

L’illustration 1 met cependant aussi en relief que deux disciplines différentes se rencontrent.  Même si 

une thématique les relie, il faut non seulement que ces deux disciplines soient prêtes à effectuer un 

travail interdisciplinaire, mais également qu’elles trouvent un langage commun, ou du moins des 

„traductions“ mutuelles.  Ainsi, „l’approche globale de la gérontologie, qui inclut la fonction visuelle, 

permet de rendre compte des besoins spécifiques de cette population et d’améliorer leur qualité de 

vie.“ (Christiaen & Nicolet 2013, p. 13). 
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Illustration  1: Représentation schématique du handicap visuel chez les personnes âgées 
 

 

Le projet principal se concentre sur le groupe des personnes atteintes de „handicap visuel tardif“, et 

donc sur des personnes qui n’ont été confrontées à un handicap visuel qu’à un âge avancé.  En ce qui 

concerne la question du transfert entre des disciplines voisines, le projet principal met l’accent sur le 

transfert entre le savoir gérontologique et le travail sur le terrain avec les handicapés de la vue.  Il a 

donc pour but d’apporter des connaissances gérontologiques aux spécialistes du handicap visuel afin 

de les sensibiliser aux caractéristiques et aux besoins spécifiques des personnes atteintes de handicap 

visuel tardif. 

 

En Suisse, nous ne disposons pas de données précises concernant le handicap visuel chez les per-

sonnes âgées.  Ceci est surtout dû au fait qu’il n’existe pas de recensement des personnes concernées.  

Des données fournies par les statistiques de l’assurance-invalidité et de l’enquête suisse sur la santé 

existent, mais elles ne sont ni complètes ni comparables entre elles.  Un autre problème est celui de la 

définition, c’est-à-dire de la question de savoir à partir de quand on considère qu’une personne est 

handicapée de la vue.  Les assurances sociales n’enregistrent que les prestations d’assurance, ce qui 

fait que seules les personnes qui reçoivent des prestations et qui remplissent les critères légaux sont 

prises en compte dans les statistiques.  Dans l’enquête sur la santé, les critères sont moins liés à une 

pathologie clinique qu’à une évaluation subjective (Êtes-vous encore en mesure de lire un texte ?).  En 

ce qui concerne les pathologies qu’on rencontre surtout chez les personnes âgées, il existe parfois un 

problème de définition.  Par exemple, une limitation du champ visuel ne peut pas toujours être com-

parée à un manque „d’acuité visuelle“.  En outre, les personnes concernées – surtout à cause du fait 

que le processus de perte de vision est en général progressif et lent – ne se considèrent souvent elles-

mêmes pas comme étant „handicapées de la vue“ mais décrivent plutôt leur situation en disant : 

„Que voulez-vous, on ne voit plus très bien avec l’âge“.  Ceci rend la zone grise au niveau des statis-

tiques difficile à définir.  

 

D’autres thématiques, qui devront être prises en compte et gagneront en importance à cause de 

l’évolution démographique mais n’ont pas encore fait l’objet de suffisamment de recherche scienti-

fique, sont par exemple la démence et le dépistage de la démence chez les personnes handicapées de 
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la vue (voir Spring 2015 ; Wettstein, Wahl & Heyl 2015 ; Blaser & Wittwer 2013 ; Lawrence et al. 2009 ; 

Snowdon 1997), la multimorbidité (par exemple Schilling, Wahl & Oswald 2013), les différents types 

de surdicécité (par exemple Viljanen et al. 2014 ; Adler & Wohlgensinger 2013 ; Wahl et al. 2013 ; 

Händler-Schuster 2014 ; Kilimann et al. 2014), les différentes formes de soins stationnaires en lien 

avec les personnes âgées handicapées de la vue (voir Christiaen-Colmez 2005 ; Jee et al. 2005 ; Griffon 

& Renoux 2003 ; Markun et al. 2014 ; Spring 2015), ainsi que les améliorations à apporter aux presta-

tions dont bénéficient les personnes âgées atteintes de handicap visuel au niveau social.  

 

4.4  Stabilisation de la qualité de vie : exemple du handicap visuel chez les per-
sonnes âgées  

La „qualité de vie“ est un concept très prisé dans la recherche en sciences sociales et tout particuliè-

rement en psychologie.  La qualité de vie d’une personne fait souvent l’objet d’enquêtes et est consi-

dérée comme l’objectif d’une vie réussie dans des ouvrages donnant des conseils à ce sujet.  Cepen-

dant, Fayers et al. par exemple constatent que, si la qualité de vie en tant que telle et divers modèles la 

concernant existent, nous ne disposons pas de définition formelle à son sujet (1997, p. 394).  La qualité 

de vie lorsqu’on est âgé est définie, selon Lawton (1983, p. 355) par l’interaction de quatre domaines : 

a) le bien-être psychologique, b) la qualité de vie subjective, c) les compétences comportementales, d) 

les conditions de vie objectives.  Dans l’étude préliminaire, nous avons utilisé le modèle de Lawton 

pour définir l’influence qu’a le handicap visuel chez les personnes âgées sur la qualité de vie à l’aide 

de ces quatre domaines (voir Seifert & Schelling 2014, ainsi que le tableau 1 au chapitre 5.2).    

 

La qualité de vie peut être comprise comme étant composée de plusieurs facteurs perçus tant de façon 

objective que subjective.  C’est en général l’individu lui-même qui définit la valeur qu’il attribue aux 

différents facteurs (bien qu’il le fasse dans un contexte culturel et social).  En plus des facteurs eux-

mêmes, c’est le bilan final qui importe le plus (la mise en rapport entre les souhaits et la réalité), c’est-

à-dire le degré de réalisation d’un bien-être physique, psychique et social souhaité dans le vécu sub-

jectif.  

 

Lorsqu’on considère que les ressources diminuent lors du processus de vieillissement, la question se 

pose de savoir comment stabiliser la qualité de vie ; en particulier lorsque, en plus des limitations 

liées à l’âge, certaines difficultés telles que, justement, un handicap visuel ont des répercussions sur la 

vie quotidienne.  Dans ce contexte, le modèle du bien vieillir de Baltes & Baltes (1989, 1990) est parti-

culièrement répandu : on parle du modèle SOC.  Ce modèle d’optimisation sélective et de compensa-

tion part d’une vision de la vie qui tient compte des gains, des pertes et de la stabilité lors du vieillis-

sement.  Les mécanismes qui sont à l’œuvre ici sont la sélection, l’optimisation et la compensation.  

Par sélection, on entend la reformulation d’objectifs d’évolution et le développement de préférences.  

L’optimisation, quant à elle, est constituée par l’acquisition ou l’amélioration de moyens, de res-

sources et de façons d’agir.  Pour la compensation, l’accent est mis sur l’acquisition de nouveaux po-

tentiels ou l’utilisation de stratégies et de compétences.  Le but du recours à ces trois mécanismes est 

de mener, lorsqu’on est âgé, une vie qui, bien qu’elle connaisse des limitations, soit autodéterminée.  

Dans le domaine de la stabilisation de la qualité de vie chez les personnes âgées, et tout particulière-

ment lorsqu’une perte de vision est apparue, ces mécanismes de sélection, d’optimisation et de com-

pensation devraient toujours être pris en compte dans le contexte de la consultation psycho-sociale ou 

de réadaptation.  

 

Le modèle des piliers (Rübsam & Martin, d’après Martin & Kliegel 2010, p. 285 et suiv. ; voir illustra-

tion 2) reprend cette vision dynamique de l’adaptation de la qualité de vie qui permet de bien vieillir 

et met l’accent sur les ressources.  L’idée de base est que les différentes ressources contribuent à stabi-
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liser la qualité de vie.  Les ressources peuvent être extrêmement diverses tant au niveau personnel 

qu’interpersonnel, mais on considère qu’il existe un équilibre qui „soutient“ ou stabilise la qualité de 

vie.  Le modèle des piliers permet aussi de montrer (voir illustration 2) que certaines ressources peu-

vent prendre un rôle plus important ou compensatoire lorsque d’autres sont amoindries, voire dispa-

raissent.  Cela permet à la qualité de vie de rester stable même lorsque certaines ressources, comme 

par exemple la vision, sont affaiblies.  Pour les interventions sur le terrain, cela signifie qu’il faut tenir 

compte des mécanismes compensatoires au niveau des ressources afin de stabiliser la qualité de vie.  

 

 
Illustration  2: Modèle des piliers de la qualité de vie individuelle (Martin & Kliegel 2010, p. 286) 
 

 

Ces modèles concernant la stabilisation de la qualité de vie sont essentiels lorsqu’on étudie la ques-

tion du „handicap visuel chez les personnes âgées“, car tant le „vieillissement“ que le „handicap vi-

suel“ constituent de gros défis pour cette stabilisation.  

 

Lorsque nous parlons ici d’une „stabilisation“ de la qualité de vie, nous nous référons à un concept 

théorique (voir Martin, Jäncke & Röcke 2012 ; Scholz et al. 2015) qui ne part ni de l’idée – très répan-

due – que le vieillissement est un processus de désintégration, et qui décrit la personne âgée à partir 

de la perte de ses ressources, ni de la notion que la plupart des ressources augmentent lors du proces-

sus de vieillissement.  Ce concept considère plutôt le vieillissement comme un processus intraindivi-

duel et dynamique de stabilisation : “Contrairement à la stabilité ou au maintien, qui sont habituel-

lement considérés comme des résultats, la stabilisation se réfère à des processus dynamiques intrain-

dividuels d’adaptation et de régulation.“ (Scholz et al. 2015, p. 733 ; voir Martin, Jäncke & Röcke 2012).  

On peut donc commencer par observer et analyser les stratégies d’adaptation et les ressources mises 

en oeuvre au quotidien chez les personnes âgées en bonne santé.  Ces stratégies d’adaptation indivi-

duelles peuvent ensuite être utilisées lorsqu’un défi apparaît, par exemple lorsque la personne est 

confrontée à un handicap visuel à un âge avancé.  La stabilisation de la qualité de vie n’est pas un 

processus fixe ; il faut plutôt considérer qu’une variabilité individuelle et des adaptations intervien-

nent quotidiennement, ou encore que celles-ci sont nécessaires afin d’apporter une stabilisation à plus 

long terme (voir Röcke & Brose 2013).  
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5  Stabilisation de la qualité de vie grâce à une gestion dyna-
mique du handicap visuel chez les personnes âgées  

La stabilisation de la qualité de vie (voir chapitre 4.4) est caractérisée par un processus d’adaptation et 

de gestion des difficultés et des ressources.  Chez les personnes âgées – avec ou sans handicap visuel 

–, des difficultés diverses apparaissent.  Dans la vie quotidienne, nous tentons de compenser ces diffi-

cultés grâce aux ressources dont nous disposons.  Ce processus de gestion – qu’on appelle coping en 

anglais – joue donc un rôle central, étant donné que le résultat de ce processus de gestion a une in-

fluence directe sur notre qualité de vie.  La stabilisation de la qualité de vie réussit mieux lorsque les 

difficultés ou les défis rencontrés peuvent être gérés grâce aux ressources à disposition.  Dans cette 

optique, nous partons de quatre concepts principaux, qui sont décrits dans les sous-chapitres sui-

vants : 

1. Qualité de vie subjective 

2. Charge représentée par le handicap visuel 

3. Ressources 

4. Gestion du handicap 

 

5.1  Discussion générale : Handicap visuel chez les personnes âgées et qualité de 
vie  

Comme nous l’avons déjà évoqué au chapitre 4.4, nous considérons la qualité de vie comme étant 

dépendante de la perception subjective et de la définition qu’on lui donne.  Cela signifie que chaque 

personne évalue sa qualité de vie de façon individuelle, se montre satisfaite ou non de sa vie, et défi-

nit, lorsqu’elle ne l’est pas, quels sont les domaines qui pourraient ou devraient être améliorés.  Nous 

ne considérons pas que la qualité de vie doit nécessairement toujours être améliorée, mais plutôt qu’il 

s’agit souvent de la stabiliser ou d’adapter son cadre de référence.  Ceci part de l’idée que nous utili-

sons quotidiennement des processus d’adaptation pour stabiliser notre qualité de vie.  Nous tentons 

ainsi de venir à bout des difficultés auxquelles nous sommes confrontés au quotidien grâce aux res-

sources dont nous disposons afin de ne pas perdre en qualité de vie.  Toutefois, le but n’est pas de 

revenir par tous les moyens à notre situation de départ, mais de réussir à gérer le quotidien dans une 

situation qui a changé, comme c’est par exemple le cas lorsqu’un handicap visuel est apparu, et de 

procéder de façon compensatoire ou sélective (voir chapitre 4.4).  Une perte de vision nécessite sou-

vent une adaptation de la situation de vie.   Ainsi, les personnes handicapées de la vue sont obligées 

de consacrer „beaucoup plus d’énergie afin de percevoir les informations visuelles qui les aident à 

gérer leur vie quotidienne“ (Ahrbeck & Rath 1994, p. 34) que les personnes qui voient normalement.  

Ces efforts supplémentaires importants pour arriver à gérer le quotidien peuvent avoir une influence 

négative sur la qualité de vie individuelle.  De plus, le handicap visuel a un impact sur de nombreux 

autres aspects de la vie, ainsi que sur les contacts sociaux, ce qui fait que la gestion du handicap vi-

suel revêt également des composantes sociales (Desrosiers et al. 2009).  

 

Les personnes concernées sont souvent très affectées par les choses „qui ne sont plus du tout ou qui 

ne sont plus que très difficilement possibles pour elles, alors que ces choses ont été des évidences 

durant toute leur vie et que, lorsque ces personnes se comparent aux autres, ces choses sont encore 

possibles pour de nombreuses personnes âgées“ (Wahl, Heyl & Langer 2008, p. 738). L’Union Euro-

péenne des Aveugles (UEA) écrit à ce sujet dans une prise de position parue récemment : “Le handi-

cap visuel entraîne souvent une perte de mobilité, une perte d’accès à l’information, une perte au 

niveau de l’autodétermination, une peur de sortir seul, qui entraînent l’isolement social, ainsi qu’une 
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baisse au niveau de la santé physique et mentale, et tout ceci aboutit à la spirale descendante de la 

dépendance.“ (Suttie et al. 2014, p. 12). 

Au-delà des domaines fonctionnels, le projet préliminaire nous a permis d’établir une corrélation 

entre le handicap visuel et le bien-être au niveau psychologique, physique et social.  Nous avons no-

tamment pu démontrer qu’il existe des liens importants entre la déficience visuelle et le bien-être 

subjectif : „En comparaison avec les personnes qui voient normalement, les personnes âgées atteintes 

de handicap visuel sont moins satisfaites de leur vie et ont une moins bonne estime d’elles-mêmes.  

Elles présentent également une tendance plus marquée à souffrir d’états dépressifs“ (Tesch-Römer & 

Wahl 2012, p. 408 ; voir également Wahl, Heyl & Langer 2008 ; Wahl et al. 1998).  Les corrélations 

psycho-sociales entre les déficiences visuelles et leurs conséquences émotionnelles, sociales et com-

portementales ont été étudiées dans différents travaux de recherche (voir la liste de ceux-ci dans 

Burmedi et al. 2002a ; 2002b).  Les modifications des capacités sensorielles peuvent avoir des consé-

quences très marquées sur l’autonomie individuelle et la perception de soi.  La littérature spécialisée 

s’accorde à dire que les pertes dramatiques de vision „conduisent souvent à des états d’abattement, 

de dépression, à un sentiment d’impuissance et à des limitations au niveau de ce qu’on appelle les 

actes de la vie ordinaire et des loisirs“ (Rott, Wahl & Tesch-Römer 1996, p. 89).  Il faut néanmoins 

noter qu’on observe, dans ce domaine, des variations très importantes entre les individus (ibid. ; voir 

McCloud et al. 2014).  

 

Ce sont justement ces différences individuelles qui doivent nous inciter à tenir compte de la qualité 

de vie subjective et non nous amener à penser de façon déterministe que toutes les personnes at-

teintes de la même pathologie souffrent du même type d’atteinte à leur qualité de vie ; il est au con-

traire très intéressant d’observer comment les personnes gèrent les défis auxquels elles sont confron-

tées et adaptent leur quotidien ou leur comportement de différentes façons.  Dans leur psychologie de 

la santé, Hornung & Gutscher partent pour cette raison de l’idée que ce qui devrait primer „n’est pas 

la question pathogénétique de ‚ce qui rend malade’, mais celle de ‚ce qui garde en bonne santé’ – 

même dans des conditions de vie difficiles“ (Hornung & Gutscher 1994, p. 65 ; voir Antonovsky 1987).  

Dans cette perspective, la santé est considérée comme un concept „qui souligne l’importance aussi 

bien des ressources sociales et individuelles que des capacités physiques“ (Hornung & Gutscher 1994, 

p. 65).  En ce sens, la stabilisation de la qualité de vie nécessite suffisamment de ressources (voir cha-

pitre 5.3) pour réussir à venir à bout des difficultés rencontrées au quotidien (voir 5.2).  

 

5.2  Charge liée au handicap visuel chez les personnes âgées 

Les difficultés sont le plus souvent considérées comme étant des influences extérieures qui affectent la 

personne.  Dans la psychologie du développement, l’histoire de vie est abordée du point de vue de la 

gestion des étapes du développement, des crises psycho-sociales et des conflits (voir Stappen & 

Fooken 2006, p. 232 ; Erikson 1950 ; voir également, en lien avec le handicap visuel : Blatgé 2012).  En 

psychologie, on utilise le terme de „stress“ pour parler des difficultés rencontrées au quotidien et lors 

d’événements critiques.  Selon Lazarus, le stress est „une mise en relation lors de laquelle un équilibre 

doit être créé entre les exigences d’une situation et la capacité à gérer ces exigences sans que le prix 

n’en soit trop élevé et sans conséquences destructrices“ (Lazarus 1995, p. 198 ; voir également chapitre 

5.4).  

 

Dans les travaux de recherche, on différencie souvent entre deux sources de stress : les événements 

critiques et les difficultés quotidiennes (voir Filipp 2007).  On fait donc la différence entre les „crises 

majeures de la vie“ et les „petits ennuis du quotidien“.  Toutefois, Fillip (2007), notamment, souligne 

que ces deux types de difficultés ne doivent pas être considérés comme étant séparées.  En effet, les 

crises majeures de la vie se manifestent par le biais d’une grande quantité de petits problèmes quoti-
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diens et la charge qu’elles représentent n’est souvent ressentie qu’au travers des difficultés quoti-

diennes (voir ibid.).  Ainsi, le handicap visuel peut être perçu comme un événement critique de la vie 

qui se manifeste concrètement dans les difficultés rencontrées au quotidien, et la charge représentée 

par ces difficultés peut faire de la déficience visuelle dégénérative un événement critique de la vie.  

D’une façon générale, la recherche scientifique s’accorde à dire que les crises majeures de la vie peu-

vent affecter très fortement le bien-être psychologique et la santé, mais que c’est aussi le cas des “ex-

périences d’un stress moins important rencontré au quotidien “ (Schilling & Diehl 2015, p. 517).  

 

Concrètement, l’étude préliminaire (Seifert & Schelling 2014) a montré que la charge représentée par 

le handicap visuel peut toucher de nombreux domaines de la vie des personnes âgées (voir tableau 1).  

Le bien-être psychologique, par exemple, peut être affecté négativement par la peur de devenir 

aveugle, qui peut donc être perçue comme un facteur de stress (une charge).  Cependant, les limita-

tions rencontrées lors des activités de base ou instrumentales du quotidien peuvent également être 

perçues comme une charge au niveau de la compétence comportementale personnelle.  En outre, le 

manque de soutien ou le fait de vivre dans un environnement qui n’est pas sans barrières peuvent 

aussi augmenter la charge que le handicap visuel représente.  La liste des termes utilisés dans le ta-

bleau se base sur l’étude de la littérature spécialisée et sur une enquête qualitative (menée lors de 

l’étude préliminaire) et n’est donc pas exhaustive.  Quelles difficultés sont objectivement présentes et 

subjectivement perçues comme représentant une charge dépend fortement de la personne concernée 

et de son environnement.  
 

Tableau  1: Domaines de la vie influencés par le handicap visuel chez les personnes âgées 

Bien-être psycholo-

gique 

Compétence com-

portementale 

Qualité de vie subjec-

tive  

Conditions environne-

mentales objectives  

Dépression 
Activités de base du 

quotidien  
Qualité de vie Soutien 

Mortalité 

Activités instrumentales 
du quotidien  

 
Activités qui donnent 

du sens  

Bien-être Conditions de vie 

Peur Autonomie  Conditions d’habitation 

Dépendance par rap-
port à l’aide 

Loisirs   

 Contacts sociaux   

 Mobilité   

 Risque de chute   

 Ressources cognitives   

 

5.3  Ressources liées au handicap visuel chez les personnes âgées  

Pour maintenir la qualité de vie lorsqu’on est âgé, même avec un handicap visuel, il faut des res-

sources internes et externes.  Si ces ressources ne sont pas disponibles, cela peut entraîner une rééva-

luation à la baisse de la qualité de vie.  Les ressources sont considérées comme étant les „moyens 

auxiliaires d’un développement positif, qui risque de diminuer à cause de l’âge et dont la diminution 

doit être compensée et surmontée pour maintenir la qualité de vie“ (Röcke & Martin 2012, p. 109). 

Dans la littérature, les ressources sont aussi décrites comme étant les „moyens“, les „moyens auxi-
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liaires“ ou des „facteurs de protection“ de l’activité et sont considérées comme étant la condition né-

cessaire pour surmonter certains obstacles (voir Jerusalem 1990).  

 

Le sociologue Pierre Bourdieu parle plutôt de „capitaux“ dont un être humain dispose et qui ont une 

influence sur sa position dans le société (voir Bourdieu 1983).  Bourdieu distingue quatre sortes de 

capitaux : 

 Le capital social 

 Le capital économique 

 Le capital culturel 

 Le capital symbolique 

 

Pour surmonter les obstacles, on peut par exemple utiliser son capital social en ayant recours à son 

entourage social pour se constituer un réseau d’aide (voir Schoessow 2010).  Mais le capital écono-

mique aussi peut contribuer à optimiser l’environnement dans lequel on vit.  

 

Hornung & Gutscher (1994) – qui sont issus du domaine de la psychologie de la santé – distinguent 

surtout entre l’individu et l’environnement ou entre les ressources personnelles et les ressources envi-

ronnementales.  Ils font donc la différence entre les ressources internes et externes et soulignent ainsi 

le fait qu’il existe des ressources à l’intérieur de la personne, sur lesquelles la personne elle-même a 

une influence, et des ressources extérieures, sur lesquelles la personne a moins d’influence.  

L’illustration 3 présente le schéma de Hornung & Gutscher (1994), qui propose un catalogue possible 

des différentes sortes de ressources. 

 

 
Illustration  3: Modèle simplifié par les auteurs du modèle de la transaction des ressources de Hornung & Gutscher (1994) 
 

 

Dans le cadre de l’étude préliminaire (Seifert & Schelling 2014), nous avons pu représenter la division 

entre les ressources internes et externes et montrer, par exemple, que lorsque les conditions environ-

nementales et les compétences comportementales sont bonnes, le handicap visuel peut être surmonté 
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plus facilement par les personnes âgées.  Les discussions avec les experts menées lors de l’étude pré-

liminaire ont permis de mettre en avant les ressources principales suivantes :   

 Ressources internes 

o Attitude proactive face aux défis du quotidien  

o Processus d’acceptation après le diagnostic  

o Traits de caractère personnels aidant à surmonter la situation  

o Acceptation et apprentissage de stratégies permettant de gérer le handicap  

o Réflexion concernant le „handicap“ 

 Ressources externes 

o Soutien social informel (famille, amis, connaissances, entourage social)  

o Soutien formel (services de consultation, groupes d’entraide, formation)  

o Soins médicaux (au mieux : thérapie, réadaptation)  

o Bonnes conditions de vie et d’habitation ; en partie : capital culturel et économique  

o Moyens auxiliaires (techniques)  

o Sensibilisation sociale au niveau global, acceptation et aide  

 

5.4  Surmonter la charge représentée par le handicap grâce aux ressources  

D’une façon générale, la recherche spécialisée dans ce domaine s’intéresse à la question de savoir 

comment les personnes confrontées à des situations difficiles les gèrent, c’est-à-dire quelles sont les 

stratégies qu’elles utilisent lorsqu’elles sont confrontées à des obstacles ou au stress.  Kruse et  

Schmitt entendent par stratégie de gestion „toutes les réactions engendrées par des difficultés et des 

éléments stressants actuels ou à venir qui remettent en question les comportements routiniers“ (Kruse 

& Schmitt 2014, p. 140).  Comme nous l’avons déjà évoqué au chapitre 5.2, Lazarus (1995), entre 

autres, considère la gestion du stress comme un problème pouvant être surmonté grâce à des capaci-

tés ou des ressources existantes et où la personne réussit à établir un équilibre entre le problème qui 

se présente et les ressources à disposition.  Les ressources sont donc nécessaires à la gestion du stress 

(voir chapitre précédent).  

 

 
Illustration  4: Modèle du stress selon Lazarus (représentation simplifiée inspirée par Tesch-Römer & Nowak 1996, p. 108) 
 

 

Le modèle du stress de Lazarus (voir illustration 4), auquel la littérature spécialisée fait souvent réfé-

rence, explique comment le stress peut être géré.  Ce modèle montre clairement que la personne, dans 

un premier temps, effectue une évaluation personnelle des stimuli produits par son environnement 

afin de déterminer si ceux-ci représentent un danger.  Ensuite, la personne évalue les stimuli qu’elle 

perçoit comme étant dangereux afin de déterminer si elle dispose de suffisamment de ressources 

pour y faire face.  Si ce n’est pas le cas, une situation de stress apparaît.  Ces facteurs de stress peu-
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vent ensuite être surmontés grâce à des stratégies de gestion du stress (coping, en anglais) de deux 

façons différentes : a) centrée sur le problème (en tentant de modifier la situation) ou b) centrée sur les 

émotions (en changeant son rapport à la situation ou sa façon de l’interpréter).  A court terme, le fait 

de réussir à surmonter un facteur de stress génère une réévaluation et une adaptation et, à long terme, 

la capacité à gérer ce type de situation. 

 

En psychologie, on utilise en général de terme anglais de „coping“ lorsqu’on évoque les stratégies 

mises en place pour surmonter les difficultés.  “Par coping, dans sa définition la plus générale, nous 

n’entendons rien d’autre que toutes les tentatives (pas nécessairement réussies ; […]) de graduelle-

ment transformer une réalité objective qui représente une ‘mauvaise nouvelle’, c’est-à-dire une perte, 

une menace, ou un traumatisme, en une réalité subjective dans laquelle les victimes peuvent conti-

nuer à vivre dans une paix relative“ (Filipp 1998 ; p. 45).  Il s’agit ici d’une définition plutôt 

„neutre“ qui met l’accent sur la gestion des problèmes et non sur leur résolution dans le sens où ceux-

ci réussiraient à être surmontés et où la situation de départ pourrait être retrouvée.  

 

 
Illustration  5: Modèle „Quatre types de coping en fonction du temps et du degré de certitude“ (Schwarzer & Knoll 2003, p. 396) 
 

 

Dans le domaine de la gestion du stress chez les personnes âgées, il est utile de faire la distinction 

entre „les éléments qui concernent l’âge (la ‚gestion de l’âge’), d’une part, et les modes de réaction 

spécifiques à l’âge, d’autre part“ (Leipold & Greve 2012, p. 90).  Ceci fait apparaître que le handicap 

visuel chez les personnes âgées met les personnes concernées face à un „double défi“ (voir Wahl et al. 

1998).  En plus du facteur „âge“, on peut aussi considérer les facteurs „temps“ et „probabilité 

d’apparition“.  Schwarzer et Knoll (2003) distinguent ainsi quatre sortes de coping (voir illustration 

5) :   

a. Le coping réactif (reactive coping) : Celui-ci se réfère à la gestion d’une situation ou d’un élément 

stressant passé ou actuel, comme par exemple la gestion de l’aggravation de la déficience visuelle.    

b. Le coping anticipatoire (anticipatory coping): Cette forme de gestion du stress diffère de la précédente 

dans le sens où l’événement problématique n’est pas encore arrivé, mais arrivera dans un futur 

proche (exemple : la visite chez le dentiste).  Dans le contexte du handicap visuel, ce type de stress 

pourrait par exemple concerner le début d’un traitement ou la peur de la cécité. 

c. Le coping préventif (preventive coping): Celui-ci se rapporte à la gestion de défis futurs qui pourraient 

surgir mais dont l’efficacité n’est pas certaine (par exemple le fait de vivre sainement pour rester 

autonome longtemps).  Ici, le but est d’accumuler des ressources pour faire face à un défi futur pos-

sible (en allant, par exemple, régulièrement faire effectuer des contrôles chez l’ophtalmologue).   
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d. Le coping proactif (proactive coping): L’action proactive est une attitude caractérisée par une approche 

positive des choses : “Le coping proactif se réfère aux efforts consentis pour constituer des res-

sources générales qui aident à atteindre des buts difficiles et une croissance personnelle.  Dans le 

coping proactif, les gens ont une vision.  Ils voient des risques, des attentes, et des opportunités 

dans le futur lointain, mais ils ne les considèrent pas comme des menaces, des maux ou des pertes 

potentiels.  Ils perçoivent plutôt les situations difficiles comme des défis personnels.  Le coping est 

pour eux plus une gestion des objectifs qu’une gestion du risque.“ (Schwarzer & Knoll 2003, p. 399)  

 

Les adaptations et les difficultés liées au vieillissement et aux déficiences visuelles peuvent en général 

être surmontées „lorsque la personne se préoccupe activement de ce qui est en train de changer dans 

sa situation de vie“ (Stappen & Fooken 2006, p. 231 ; concernant l’action proactive chez les personnes 

handicapées de la vue actives professionnellement, voir Johner-Kobi et al. 2015).  Pour que cela soit 

possible, il faut que l’attitude de la personne face aux difficultés qu’elle rencontre soit associée à une 

„ouverture d’esprit face à la réorientation“ qui repose sur la capacité „à accepter les changements, ou 

du moins à commencer à le faire, et à percevoir, au-delà des expériences de perte et de souffrance, les 

aspects pouvant représenter un enrichissement“ (ibid., p. 231 et suiv.).  Lazarus aussi considère la 

gestion du stress comme la création d’un équilibre entre l’élément stressant et la faculté de le surmon-

ter (voir Lazarus 1995, p. 198).  

 

Dans le domaine de la psychologie du développement, on considère généralement „que les êtres hu-

mains disposent d’un large répertoire de réactions possibles lorsqu’ils perçoivent des discor-

dances“ (Leipold & Greve 2012, p. 91).   De nombreux modes d’action ont pour but „de changer la 

situation qui se présente en fonction des buts et des préférences“ (ibid.).  Un exemple de ce type de 

modèle est celui du „contrôle primaire“ de Heckhausen, Wrosch et Schulz (2010) ou le modèle de 

gestion par l’assimilation et l’accommodation de Brandstädter et Rothermund (2002).  Celui-ci part 

d’une perspective centrée sur les agissements de l’être humain et l’importance des représentations 

subjectives.  Les approches proactives en psychologie mettent notamment l’accent sur les buts que la 

personne se fixe, la régulation de soi, le sentiment d’auto-efficacité ou l’optimisation.  Les activités 

assimilatrices ont pour but de modeler ou de modifier les circonstances de vie et les possibilités de 

développement en fonction des buts et des attentes.  Les processus accommodatifs adaptent les buts 

et les attentes aux circonstances ou aux limitations existantes (voir Brandstädter 2007).  Selon 

Brandstädter, les processus assimilatifs et accommodatifs représentent „deux façons différentes 

d’éliminer les discordances entre l’évolution souhaitée et l’évolution réelle.  Dans le modèle assimila-

tif, on essaie de transformer la situation existante pour atteindre l’état désiré, alors que dans le mo-

dèle accommodatif, la discordance est neutralisée par l’adaptation des buts et des attentes à la situa-

tion donnée“ (ibid., p. 415).  Cette façon de procéder est similaire aux stratégies de coping décrites par 

Lazarus dans son modèle du stress (voir plus haut).  

 

 
Illustration  6: Modèle SOC selon Baltes & Baltes (1989, 1990) ; modèle simplifié tiré de Martin & Kliegel 2014 (p. 58) 
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Une autre approche est constituée par le modèle SOC (voir illustration 6) de Baltes et Baltes (1989, 

1990), qui a déjà été présenté au chapitre 4.4.  Une situation qui représente un défi peut être surmon-

tée par un comportement sélectif, optimisant ou compensatoire.  Dans le cas du handicap visuel chez 

les personnes âgées, cela peut par exemple signifier que de nouvelles stratégies sont apprises pour 

réussir à s’orienter dans les espaces privés et publics malgré la déficience visuelle.  Ceci peut se faire, 

par exemple, grâce à une formation en mobilité lors de laquelle certains trajets sont sélectionnés, la 

mobilité est optimisée, et la perte de l’utilisation de la voiture est compensée par celle des transports 

publics. 

 

Dans la littérature spécialisée sur le thème du „handicap visuel chez les personnes âgées“, on trouve 

des études d’interventions intéressantes.  Celles-ci partent en général d’une approche psycho-sociale 

fondée sur la résolution de problèmes, les ressources et la stabilisation du bien-être (voir par ex. 

Kämmerer et al. 2006 ; Eklund, Sjöstrand & Dahlin-Ivanoff 2008).  Ces études présentent des types 

d’intervention et des formes de prise en charge très variés qui ont, pour la plupart, déjà fait leurs 

preuves dans le cadre d’autres domaines de vie ou d’autres problématiques sociales.  La plupart de 

ces interventions utilisent des modèles de stratégies de gestion et d’adaptation chez les personnes 

âgées tels que le modèle SOC évoqué ci-dessus ou de la théorie du contrôle tout au long de la vie de 

Heckhausen & Schulz déjà mentionnée ici (voir à ce sujet Boerner et al. 2010 ; Wahl, Schilling & Beck-

er 2005 ; Wahl, Schilling & Becker 2007).  D’après celle-ci, les personnes atteintes de handicap visuel 

ont une vision plus positive de leur vie lorsqu’elles réussissent à conserver un sentiment de contrôle 

et de liberté d’action (voir Kleinschmidt et al. 1995 ; Tolman et al. 2005).  

 

En plus du renforcement du sentiment de contrôle, un travail sur soi permettant d’arriver à 

l’acceptation de la maladie et à un accroissement du sentiment de cohérence et d’autoefficacité sont 

nécessaires (voir Rohn 2012 ; Brody et al. 2005 ; Briesemann 2009 ; Bergeron & Wanet-Defalque 2013 ; 

Nyman et al. 2012 ; Senra et al. 2015).  Les études montrent clairement qu’en plus du réseau d’aide 

familial et social, un soutien semi-professionnel (par exemple à travers des groupes d’entraide) et 

professionnel sont importants pour accompagner ce processus de réflexion, d’acceptation, de gestion 

et de réadaptation (voir Berger et al. 2013 ; Berger 2013 ; Senra et al. 2015).  Elles soulignent, d’une 

part, les avantages que présentent les groupes d’entraide (“qui aident à normaliser les expériences en 

parlant à un interlocuteur impartial“) et, d’autre part, ceux apportés par la consultation psycho-

sociale (“qui aide à accepter les modifications physiques, émotionnelles et sociales causées par le 

handicap visuel et à s’y adapter“ – voir Hodge et al. 2013, p. 5).  Les handicapés de la vue qui sont 

très satisfaits du soutien qu’ils reçoivent de la part de leur entourage social affichent également un 

niveau élevé de qualité de vie subjective (voir Renaud et al. 2010). 

 

Wahl et al. 2013 considèrent que le maintien des compétences de la vie quotidienne devrait être un 

des objectifs principaux des mesures de réadaptation chez les personnes âgées atteintes de déficience 

visuelle.  L’UEA estime, dans sa prise de position concernant la réadaptation pour les personnes at-

teintes de handicap visuel tardif, que les investissements effectués au niveau des compétences de la 

vie quotidienne revêtent une importance capitale : “Il semble absolument capital d’investir dans des 

programmes spécifiques de réadaptation du handicap visuel visant à assurer le maintien des activités 

routinières“ (Suttie et al. 2014, p. 17).  Ils mettent également l’accent sur l’importance, en plus du re-

couvrement de la fonction visuelle, de l’apprentissage de compétences et d’activités qui font sens 

pour les clients (stratégies de gestion du handicap, utilisation de moyens auxiliaires et recours à 

l’entourage social, entre autres), ainsi que de l’adaptation de l’environnement physique et social dans 

le cadre des mesures de réadaptation (ibid., p. 17 et suiv. ; voir Schoessow 2010 ; Smith et al. 2009 ; 

Berger et al. 2013 ; Liu et al. 2013 ; Holzschuch et al. 2012 ; McGrath & Rudman 2013).  

 



Résultats des ateliers avec les experts COVIAGE Module 2 

page 24 Université de Zurich, Centre de gérontologie, 12/2015 

6  Résultats des ateliers avec les experts 

Dans le cadre de la première phase du projet, deux rencontres avec des experts, une en Suisse aléma-

nique et une en Suisse romande, ont pu être organisées.  Au total, 21 expertes et experts y ont partici-

pé :  

 Suisse alémanique : 19.10.2015, Zurich 

o Modérateur : Alexander Seifert 

o Procès-verbal : Stefan Spring 

o Nombre de personnes au total, sans le modérateur : 14 

o Expertes/experts : spécialistes du domaine du travail social et de la réadaptation  

 Suisse romande : 26.10.2015, Lausanne 

o Modérateur : Nicolas Kühne 

o Procès-verbal : Stefan Spring 

o Nombre de personnes au total, sans le modérateur : 7  

o Expertes/experts : spécialistes du domaine de l’ergothérapie et de la réadaptation 

 

Les experts participant aux ateliers étaient principalement des spécialistes du handicap visuel (ser-

vices de consultation, réadaptation, ergothérapie, travail social, etc.).  Des représentants des domaines 

du travail avec les seniors et de l’ophtalmologie étaient parfois aussi présents, mais l’accent était plu-

tôt mis sur des personnes travaillant dans le domaine du handicap visuel, et non de la gérontologie.  

 

En outre, des entretiens téléphoniques ont été conduits avec des expertes allemandes (Mme Vera 

Heyl, Mme Sabine Kampmann), qui n’étaient pas en mesure de participer à la réunion de Zurich, et le 

seront à nouveau dans le cadre de la prochaine phase du projet.  

 

L’invitation adressée aux expertes et experts contenait un dossier concernant les questionnements de 

recherche, la forme adoptée par celle-ci, ainsi que les raisons de la mise sur pied de tels ateliers.  Le 

texte d’invitation disait notamment : „Le projet se concentre principalement sur l’élaboration de pistes de solutions 

et de recommandations concernant les personnes atteintes de handicap visuel tardif.  Beaucoup d’entre elles sont aussi con-

cernées par un handicap auditif, qui influence également leur réalité.  Pour cette raison, il faut que les recommandations 

élaborées prennent en compte la surdicécité.  De plus, le but est de faire bénéficier le travail social, de réadaptation et de 

pédagogie curative effectué auprès de personnes atteintes de handicap visuel et de surdicécité d’une approche gérontologique.  

Dans ce but, nous souhaitons organiser à l’automne prochain une rencontre avec des expertes et experts dans les deux 

grandes régions linguistiques de Suisse afin de recueillir leurs avis sur ce sujet (ainsi que sur un modèle théorique qui aura 

été élaboré d’ici là).“ 

 

Les rencontres avec les experts se sont déroulées de la façon suivante :  

1. Salutations et ronde de présentations  

2. Présentation du projet et contextualisation des efforts de recherche  

3. Vision de l’avenir en 2025 

a. Comment se présente la situation aujourd’hui – en 2015 ?  

b. Quels sont les défis à venir ?  

c. A quoi le domaine du handicap visuel du futur devrait-il ressembler ?  

4. Présentation du modèle théorique et discussion à son sujet (voir chapitre 7)  

5. De quoi avons-nous besoin à moyen et long terme afin d’être efficaces, dans le domaine du 

handicap visuel, pour répondre aux besoins des personnes atteintes de handicap visuel tar-

dif ?  

Le chapitre qui suit présente un résumé des résultats des rencontres avec les experts.  
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6.1  Conclusions principales des deux premiers ateliers 

6.1.1  Remarques générales 

 Il a été mentionné lors des deux ateliers qu’il n’est plus nécessaire de discuter de l’importance 

de la thématique.  Il s’agit maintenant de mettre en place concrètement le transfert de con-

naissances entre la gérontologie et le domaine du handicap visuel et d’assurer son établisse-

ment dans la pratique.  L’accent principal porte sur la gestion des difficultés (spécifiques aux 

organes sensoriels) rencontrées par les personnes âgées.  

 Les conditions-cadres spécifiques au domaine du handicap visuel dans les différentes régions 

de Suisse doivent être prises en compte dans un projet national.   

 

6.1.2  Situation actuelle et vision d’avenir – Suisse 2025 

Aujourd’hui : 

 Actuellement, nous sommes face à un pot-pourri (de services/d’accords/de coopérations/de 

disciplines) et notre façon de procéder n’est ni claire ni structurée.   

 Les personnes âgées doivent, la plupart du temps, trouver elles-mêmes les informations con-

cernant les prestations et les centres de consultation existants.  Il y a peu de 

ferts“ (orientation vers un autre professionnel) systématiques et de collaboration entre les 

ophtalmologues, les opticiens, les généralistes, les soins à domicile, le domaine du travail 

avec les seniors et celui du handicap visuel. 

 On note parfois un refus de nature symbolique d’avoir recours aux prestations existantes (par 

exemple à cause de l’appellation des centres de consultation, qui contient les mots 

„aveugle“ ou „handicapé de la vue“).  Mais le fait de ne pas faire appel à ces organismes est 

également dû à des raisons personnelles (par exemple : „je n’ai pas besoin d’aide extérieure“, 

„je ne suis pas encore dépendant d’une aide extérieure“, „c’est l’âge“).  En outre, les per-

sonnes concernées ont parfois des peurs/incertitudes concernant le coût éventuel d’une con-

sultation ou des moyens auxiliaires.  Certaines personnes ne savent pas ce qu’elles peuvent 

attendre exactement d’une consultation („qu’est-ce que ça va m’apporter ?“).  Il existe aussi 

des préjugés au sujet des services de consultation, parfois même lorsque la personne consi-

dère que sa situation ne peut pas être changée.  Finalement, les personnes âgées considèrent 

souvent que l’apprentissage de nouvelles stratégies et de l’utilisation de moyens auxiliaires 

est très difficile. 

 Le contact avec les personnes qui vivent seules est particulièrement difficile à établir.  Il fau-

drait se demander comment faire pour toucher ce groupe de personnes, qui est parfois vulné-

rable.  Une possibilité serait ici d’avoir recours à des concepts où l’on va trouver les gens chez 

eux. 

 Il n’existe quasiment aucun débat politique concernant le handicap visuel/auditif ; il faudrait 

arriver à mettre sur pied un travail de lobbying au niveau national dans ce domaine. 

 

En chemin :  

 Il faudrait que l’accès à la première consultation soit beaucoup plus aisé (au travers, par 

exemple, de séries de présentations, de soirées d’information, de campagnes, par un contact 

avec les services de consultation durant la réadaptation médicale ou une collaboration plus 

étroite avec les réseaux locaux (travail de quartier) ; encourager les structures d’entraide entre 

personnes âgéesf / peer-to-peer ; avoir une seule adresse pour tous les services proposés aux  

personnes âgées).  
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 Mettre plus l’accent sur l’importance de la consultation psycho-sociale et du travail général 

des centres de consultation (propre perception et perception par l’extérieur) et ne pas uni-

quement se définir à travers la distribution de moyens auxiliaires.  

 La collaboration et les prestations devraient être améliorées et facilitées au point de rencontre 

ophtalmologie – médecine généraliste – centres de consultation (par exemple en entretenant des 

contacts, par des flyers, des services dans les cabinets ophtalmologiques, des actions com-

munes).  Combiner des interventions ophtalmologiques avec des prestations sociales, des 

conseils pratiques et la présentation de stratégies de gestion du handicap. 

 Lorsqu’on s’intéresse à la situation des personnes atteintes de handicap visuel tardif, il fau-

drait toujours aussi tenir compte du handicap auditif ; l’accent devrait être mis sur les handi-

caps sensoriels (dans le sens d’une multimorbidité).  

 Les déficiences visuelles et auditives apparaissent souvent progressivement et rarement de 

façon soudaine ; cela a pour conséquence que le „besoin d’aide“ n’est pas perçu tout de suite, 

alors qu’il pourrait être utile de mettre rapidement en place des interventions et des stratégies 

de gestion du handicap.  Il faut donc effectuer une sensibilisation précoce dans ce domaine et 

faciliter l’accès aux prestations d’aide.  

 Les handicaps visuels et auditifs devraient être considérés comme faisant partie du processus 

de vieillissement et non comme des expériences marginales.  C’est aussi ce qui rend la colla-

boration entre les disciplines de la gérontologie, de la santé et du handicap visuel nécessaire.  

Il s’agit de connaissances qui font à la fois partie du domaine de la gérontologie et de celui du 

handicap. 

 La question subsiste de savoir comment sortir de la stigmatisation engendrée par le mot 

„handicap“ ; aussi en ce qui concerne la question de l’appellation des centres de consultation 

et des organisations d’aide.  Il est toutefois évident qu’un changement de nom à lui seul ne 

résout pas le problème ;  il s’agit plutôt de repenser les prestations spécifiques proposées à un 

certain groupe de personnes et le contenu d’une éventuelle consultation, mais peut-être aussi 

de mettre plus l’accent sur le mot „voir“ (et moins sur l’aspect handicap, perte, etc.).  

 Encouragement des activités des groupes d’entraide et des activités peer-to-peer. 

 Les problèmes de vision devraient être dépistés rapidement et systématiquement, déjà lors de 

l’anamnèse à l’hôpital, lorsqu’une personne fait appel aux soins à domicile ou dans les éta-

blissements pour personnes âgées (RAI, entre autres).  Cela permettrait que les personnes at-

teintes de handicap visuel tardif soient „perçues“ dans les institutions (voir ici également la 

question de la démence/vision dans Spring 2015). 

 Il faut aussi discuter du terme de „handicap visuel“ ; peut-être vaudrait-il mieux parler de 

„déficience visuelle liée à l’âge“. 

 

Avenir :  

 En 2025, il y aura plus de personnes atteintes de handicap visuel tardif ; les prestataires doi-

vent s’y être préparés.  

 Le monde est de plus en plus technique et digital, et le deviendra toujours plus.  Il faudrait en 

tenir compte au niveau des services et des prestations proposées aux personnes concernées 

(canaux de communication, accessibilité – systèmes, logiciels, contenu –, mais également évo-

lution des besoins des personnes handicapées de la vue et du contexte technique auquel elles 

sont confrontées).  Internet, notamment, requiert beaucoup de compétences visuelles et tech-

niques.  Lorsque celles-ci ne sont pas présentes, une difficulté supplémentaire vient s’ajouter 

au handicap visuel. 

 Les personnes âgées de 2025 auront probablement d’autres besoins, d’autres compétences et 

d’autres souhaits que les personnes âgées d’aujourd’hui.  Pour cette raison, il faut que le tra-
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vail de consultation et les prestations qui s’adressent à ce groupe-cible soient dynamiques et 

sachent s’adapter.  

 

6.1.3  Un modèle théorique comme base  

 Le premier modèle a été présenté et a reçu un accueil majoritairement favorable dû au fait 

qu’il se base sur la notion de qualité de vie subjective et présente comme principaux facteurs 

la charge représentée par le handicap, les ressources et la gestion du handicap.  

 Il faut cependant tenir compte du fait que : 

o La charge et la ressource se situent souvent au même endroit (par exemple les 

proches ou les services de consultation et l’apprentissage de nouvelles stratégies, qui 

est parfois difficile). 

o Le fait de réussir à surmonter le handicap (la „gestion du handicap“) doit être consi-

déré comme un processus (une tâche quotidienne), pas comme étant acquis une fois 

pour toutes. 

o Il y a deux types de gestion du handicap : a) la gestion de base (émotionnelle) et b) la 

gestion quotidienne (fonctionnelle).  

o Il faut tenir compte du paradoxe de la qualité de vie, ainsi que des domaines princi-

paux de la vie ; il devrait y avoir moins de „généralisations“ et de jugements exté-

rieurs. 

o Il n’existe pas de soins „optimaux“, ni de gestion „optimale“ du handicap ; 

l’évaluation des ressources, de la charge que représente le handicap, de la qualité de 

vie, ainsi que de ce que la personne souhaite atteindre en matière de gestion du han-

dicap, doivent être laissés à l’appréciation de chaque personne concernée.   

o Il faut tenir compte des aspects psychologiques du handicap. 

o Le modèle devrait être circulaire, c’est-à-dire qu’il devrait y avoir un lien entre la 

qualité de vie et l’évaluation (la réévaluation) des ressources et de la charge représen-

tée par le handicap.  

o Il est très rare que les clients viennent d’eux-mêmes à une première consultation.  Les 

partenaires et surtout aussi les enfants jouent donc un rôle très important.  Il faudrait 

par conséquent que le modèle mette plus l’accent sur l’entourage social et considère 

l’ensemble du système, et non uniquement la personne atteinte de handicap visuel.  

 

Les remarques qui ont été faites lors des ateliers ont été prises en compte dans la suite de l’élaboration 

du modèle ; voir à ce sujet le chapitre 7.   

 

6.1.4  De quoi avons-nous besoin pour être efficaces ? 

 Voir également le chapitre 6.1.3. 

 Les participants aux ateliers ont réservé un accueil favorable au produit de l’étude (un mo-

dèle théorique basé sur la pratique de la gestion du handicap visuel tardif et un sondage épi-

démiologique), qu’ils considèrent comme très utile. 

 Il faut que ce thème reste actuel – tant dans la recherche scientifique que sur le terrain et au 

niveau politique – et qu’il y ait des échanges à ce sujet entre ces différents domaines.  

 Il faut que les barrières entre les disciplines et les langues puissent être dépassées.  

 Il faut que le domaine du handicap visuel se penche plus sur les questions gérontolo-

giques/gériatriques. 
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 Il faut adresser la question du coût des moyens auxiliaires dans le cadre de la révision de la 

politique de la vieillesse.  Il faut également thématiser la question de la prise en charge par les 

caisses-maladie (par exemple l’ergothérapie). 

 Il faut améliorer ou continuer à entretenir et à établir la collaboration entre les ophtalmo-

logues, les médecins généralistes, le domaine des soins apportés aux personnes âgées, celui 

du handicap visuel, et la politique.  

 La formation dans le domaine du travail avec les personnes âgées devrait intégrer encore 

plus le thème de la „vision“ et les disciplines du domaine du handicap visuel devraient inté-

grer encore plus le thème des „personnes âgées“.  Un échange entre les disciplines devrait 

permettre de développer des offres de formation efficaces. 

 Nous rencontrons souvent un problème au niveau, non des connaissances, mais de la concré-

tisation.  C’est pour cette raison qu’il faut aussi élaborer des recommandations concrètes et 

des stratégies de réalisation pour la pratique. 

 Il faudrait créer un corpus de connaissances gérontologiques pour le travail de consultation et 

la formation interne.  La formation continue de l’UCBA et la préparation de matériel didac-

tique dans ce domaine devraient être encouragées.  Il faudrait aussi établir des coopérations 

avec d’autres offres de formation continue en dehors du domaine du handicap visuel. 

 Du point de vue des prestations de réadaptation spécifiques au handicap visuel, il faudrait 

tenir compte des conditions particulières de l’apprentissage chez les personnes âgées (Com-

ment les personnes âgées peuvent-elles apprendre efficacement ?  Quels sont leurs buts 

d’apprentissage ?  Comment créer des séquences d’apprentissage efficaces ?) 

 

6.1.5  Différences entre les régions 

Les deux ateliers étaient différents, non seulement au niveau de la langue utilisée, mais également au 

niveau de leur composition.  L’atelier de Lausanne était composé de plus d’ergothérapeutes.  Ceci 

montre qu’il y a également des différences conceptuelles et des priorités différentes entre les régions 

en ce qui concerne les disciplines, qui s’expliquent par les différences au niveau des formations ini-

tiales.  Nicolas Kühne explique à ce sujet : „En Suisse romande, comme dans tous les cantons suisses, les centres de consul-

tation et de réadaptation spécialisés sont très divers et spécifiques au contexte local.  Bien que les deux régions linguistiques partagent 

certaines caractéristiques, la Suisse romande diffère de la Suisse alémanique, en particulier au niveau de la qualification professionnelle et 

du type de formation.  Une part très importante des experts spécialisés de Suisse romande a d’abord suivi une formation d’ergothérapeute.  

Cela signifie qu’ils ont été formés à travailler avec des personnes malades, en particulier avec des personnes âgées atteintes de maladies 

chroniques.  La formation – par exemple le BSc en ergothérapie à Lausanne – inclut depuis longtemps des modules de formation dans le 

domaine des troubles visuels.  Ces caractéristiques régionales ont naturellement eu une influence sur la composition du groupe d’experts en 

Suisse romande, ainsi que sur le contenu des discussions.“ (30.11.2015) 

 

Il est néanmoins intéressant de noter que les ateliers des deux régions linguistiques arrivent aux 

mêmes conclusions au niveau de l’évaluation de la situation actuelle dans le domaine du handicap 

visuel et des souhaits formulés pour l’avenir.  Cela semble prometteur pour ce qui est d’une percep-

tion „nationale“ des „chantiers“ actuels dans ce domaine.  Lors de la présentation du modèle et du 

cadre théorique, des difficultés linguistiques sont apparues, car les termes (par exemple celui de „ges-

tion“) sont associés à des concepts différents ; c’est pourquoi il vaut peut-être mieux travailler avec 

des termes spécialisés tirés de l’anglais, tels que le „coping“.  (Ceci est aussi une raison pour donner 

un titre anglais au projet.)  Il est en outre intéressant de constater que les ateliers du projet prélimi-

naire ressemblaient à ceux menés dans le cadre de ce projet principal, et que les souhaits exprimés 

lors des deux séries d’ateliers au sujet de l’évolution du domaine du handicap visuel sont semblables.  

Ceci est un signe que les „chantiers“ concernées (voir ci-dessous) sont toujours actuels et qu’il faut 

continuer d’y travailler.  
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7  Élaboration d’un modèle théorique  

Le but de la première phase du projet était, en plus d’élargir la systématisation déjà existante au sujet 

de l’objet de recherche et d’organiser des ateliers avec des experts, d’élaborer un modèle théorique 

concernant la gestion du handicap visuel chez les personnes âgées.  Les paragraphes qui suivent dé-

crivent le développement de ce modèle, qui se veut être un modèle de travail.  Son objectif n’est pas 

seulement de clarifier le cadre théorique, mais aussi de servir de base au sondage empirique que nous 

prévoyons de conduire auprès de personnes âgées.  La question qui est à la base de l’ensemble de 

cette démarche est celle de définir quels sont les facteurs favorisant une stabilisation de la qualité de 

vie chez les personnes âgées en dépit du handicap visuel.  C’est pourquoi nous cherchons à détermi-

ner quel est le mécanisme qui sous-tend au processus de gestion du handicap au quotidien et partons 

de l’idée qu’une gestion réussie du handicap– et donc la stabilisation de la qualité de vie – peut être 

atteinte grâce à l’établissement d’un équilibre entre la charge ressentie et les ressources.  

 

7.1  Présupposés théoriques 

Comme nous l’avons déjà évoqué plus haut, la psychologie considère qu’une gestion réussie de la vie 

lorsqu’on est âgé peut être décrite comme l’obtention d’un équilibre entre les difficultés rencontrées et 

les ressources (voir chapitre 5).  Dans le domaine de la psychologie de la santé, Becker et ses collègues 

ont élaboré un modèle de gestion des ressources et des difficultés (voir Becker 1992 ; Becker, Schulz & 

Schlotz 2004 ; Becker 2006) qui définit la santé comme une mise en équilibre entre les difficultés ren-

contrées et les ressources (voir illustration 7).   Par difficultés externes, Becker entend les difficultés 

psycho-sociales et physiques.  Par difficultés internes, les difficultés psychiques et physiologiques.  

Ces difficultés ont une influence directe et indirecte sur la personne.  Les ressources internes ayant 

une influence favorable sur la santé peuvent être divisées entre les ressources psychiques (par 

exemple les traits de personnalité) et les ressources physiologiques (par exemple la résistance).  Les 

ressources externes peuvent être divisées entre les ressources psycho-sociales (par exemple 

l’entourage social, les conditions matérielles, l’aide formelle apportée par l’extérieur) et les ressources 

physiques (par exemple la forme physique) (voir Becker 2006). 

 

 
Illustration  7: Modèle de gestion des ressources et des difficultés (représentation simplifiée d’après Becker 2006) 
 

 

Lorsque des difficultés ou des déficiences apparaissent, il faut tenter de maintenir l’état de santé et 

donc de : 

 réduire ou éliminer les difficultés rencontrées, ainsi que de  

 renforcer les ressources nécessaires pour surmonter les difficultés.  

 

Ce qui vaut ici pour la santé vaut également pour la qualité de vie.  Ainsi, la stabilisation de la qualité 

de vie est un équilibre sans cesse retrouvé entre les difficultés ou la charge ressentie, d’une part, et les 
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ressources internes et externes, d’autre part.  La définition donnée aux facteurs „ressource“, „charge“, 

„gestion du handicap “ et „qualité de vie“ est décrite au chapitre 5.  

 

7.2  Modèle théorique 

Un modèle de travail a été élaboré sur la base des réflexions et des présupposés théoriques présentés 

ci-dessus (voir illustration 8).  Une première version de ce modèle a fait l’objet d’une discussion lors 

des deux ateliers (voir chapitre 6).  Le modèle représenté dans l’illustration 8 constitue donc une deu-

xième version, qui tient compte des commentaires exprimés par les expertes et experts.  

 

 
Illustration  8: Modèle de travail 
 
 

 

L’objectif du modèle est de montrer quels sont les facteurs qui influencent la qualité de vie subjective 

des personnes atteintes de handicap visuel tardif.  Il se fonde sur l’idée qu’une stabilisation de la qua-

lité de vie est atteinte grâce à un équilibre entre les ressources et les difficultés rencontrées.  

L’obtention de cet équilibre s’effectue grâce à la gestion des difficultés rencontrées par le biais des 

ressources.  

 

Le modèle présente les éléments centraux suivants : 

 Difficultés rencontrées : Comme nous l’avons déjà évoqué au chapitre 5.2, des difficultés quo-

tidiennes et des événements critiques peuvent survenir et avoir un impact sur la vie d’une 

personne.  On peut ici distinguer entre les difficultés actuelles (qui incluent les difficultés is-

sues du passé auxquelles une personne est confrontée dans le présent) et les difficultés à ve-

nir.  Par exemple, lorsqu’on est atteint de handicap visuel, la mobilité peut représenter un dé-

fi quotidien – et la peur de devenir aveugle peut représenter une charge psychique (projec-

tion dans l’avenir).  L’ampleur que cette charge prend et sa perception sont individuelles et il 

se peut donc qu’une difficulté qui est considérée comme représentant une charge importante 

par l’extérieur soit considérée comme moins pesante par la personne concernée, et vice versa.  



Élaboration d’un modèle théorique COVIAGE Module 2 

page 31 Université de Zurich, Centre de gérontologie, 12/2015 

Cette évaluation de la charge est toutefois également liée à des influences sociales, qui peu-

vent avoir un effet ressenti comme étant positif ou négatif sur la charge et sur les ressources.  

 Ressources : Comme nous l’avons expliqué au chapitre 5.3, une personne dispose de diverses 

ressources internes et externes qu’elle peut utiliser pour surmonter les difficultés qu’elle ren-

contre.  Une attitude proactive à l’encontre du handicap visuel et un entourage social stable et 

aidant peuvent, par exemple, aider la personne à surmonter les difficultés rencontrées au 

quotidien.  L’ampleur de ces ressources et la perception que la personne a de celles-ci sont – 

tout comme la perception des difficultés – très individuelles, mais néanmoins influencées par 

l’entourage.  On peut distinguer entre les ressources potentielles et celles que  la personne uti-

lise réellement.  Une personne peut par exemple utiliser quotidiennement des stratégies 

qu’elle a apprises pour surmonter les difficultés mais ne pas ou presque pas avoir recours à 

l’aide de son entourage social.  On peut par conséquent poser les questions suivantes : 

„Quelles sont les ressources que vous utilisez actuellement pour surmonter vos difficul-

tés ?“ et „Quelles sont les autres ressources que vous pourriez utiliser, auxquelles vous n’avez 

peut-être pas encore pensé ?“  Cependant, les ressources peuvent parfois également représen-

ter une charge, comme par exemple lorsqu’une personne concernée perçoit l’aide d’une per-

sonne de son entourage comme étant „trop proche“ ou se sent dépendante de cette personne.   

 Gestion du handicap (coping) : Le modèle considère le coping comme étant le processus cen-

tral permettant la stabilisation de la qualité de vie.  C’est lors de ce processus que les difficul-

tés et les ressources se rencontrent et que la question de l’équilibre entre les deux se pose.  

Comme nous l’avons déjà montré au chapitre 5.4, la gestion du handicap peut être comprise 

comme un processus lors duquel la personne est confrontée à la question suivante : „Suis-je 

en mesure de surmonter les difficultés que je rencontre grâce aux ressources dont je dis-

pose ?“  Ce processus ne doit pas être considéré comme se produisant une fois pour toutes, 

mais comme une tentative continue d’instaurer un équilibre.  Lorsque cet équilibre n’est pas 

atteint, cela a des conséquences sur la qualité de vie.  Celle-ci fait alors l’objet d’une réévalua-

tion (ou d’un réapprentissage qui se fonde sur des situations passées de gestion positive des 

difficultés) et ce processus permet – dans l’idéal – une adaptation au niveau soit de la façon 

dont la charge ressentie est évaluée, soit de celle dont les ressources sont utilisées (au travers, 

par exemple, du recours à de nouvelles ressources).  

 Qualité de vie subjective : le modèle a comme produit principal (variable dépendante) la 

„qualité de vie subjective“.  L’accent mis sur le mot „subjectif“ implique que le modèle part 

de la qualité de vie telle qu’elle est évaluée par la personne.  Ceci signifie également que la 

personne définit, par elle-même et au travers des échanges qu’elle a avec son entourage social, 

dans quelle mesure la qualité de vie qu’elle souhaite obtenir est en adéquation ou non avec la 

réalité et, lorsque cette adéquation n’est pas présente, effectue des adaptations, seule ou grâce 

à une aide extérieure, au niveau des „difficultés rencontrées“, des „ressources“ et du proces-

sus de gestion du handicap (ou de la façon dont elle les évalue).  Ce processus conduit donc à 

une stabilisation de la qualité de vie (voir chapitres 4.4 et 5.1).  

 Evaluation par la personne/individuelle : le modèle part de l’idée que la personne concernée 

(par le handicap visuel tardif) est en contact avec son entourage et est influencée par celui-ci 

ou doit y réagir.  Dans le domaine des handicaps sensoriels, il peut être important de savoir si 

la personne et son entourage social ont déjà été confrontés à des situations semblables (par 

exemple dans la famille ou le cercle d’amis).  La gestion du handicap elle-même se passe 

principalement à l’intérieur de la personne, mais celle-ci n’est pas séparée de son entourage.  

Pour cette raison, l’évaluation de la qualité et de la situation de vie, ainsi que des ressources 

permettant de gérer cette situation est individuelle, tout en intervenant aussi dans le cadre 

d’une réflexion et d’une interaction avec l’entourage social. 



Élaboration d’un modèle théorique COVIAGE Module 2 

page 32 Université de Zurich, Centre de gérontologie, 12/2015 

 Influences environnementales : Le modèle part de l’idée que le processus de gestion du han-

dicap n’est pas uniquement influencé par les difficultés et les ressources personnelles, mais 

également par l’environnement physique et social de la personne.  Ceci peut par exemple être 

le cas lorsque le logement de la personne concernée est mal éclairé et que le propriétaire re-

fuse d’effectuer des adaptations.  Les facteurs environnementaux se situent à l’extérieur de la 

personne (voir modèle), mais ont une influence sur les difficultés qu’elle rencontre et sur les 

ressources dont elle dispose.  

 Aide externe : Il faut considérer l’influence de „l’aide externe“ (des autres) au même niveau 

que les influences environnementales.  Le modèle tient compte du soutien positif et des 

charges négatives de type formel et informel (les personnes atteintes de handicap visuel sont 

intégrées et aidées ou sont exclues par les groupes et les prestataires).  Cette aide, apportée 

par exemple par un centre de consultation, des groupes d’entraide, le voisinage ou la famille, 

peut contribuer aux ressources ou les influencer.  Les éléments d’exclusion affaiblissent les 

ressources et augmentent les difficultés.  Les sources d’aide extérieure sont le plus souvent 

sollicitées lorsqu’une personne constate qu’elle ne réussit plus à stabiliser sa qualité de vie ou 

qu’elle ne dispose pas de suffisamment de ressources pour faire face à la situation.  Les 

centres de consultation du domaine du handicap visuel font donc partie des sources d’aide 

externe.  La flèche qui relie la qualité de vie subjective à l’aide externe montre toutefois aussi 

que les services de consultation ne peuvent apporter un soutien que lorsque celui-ci est sou-

haité et sollicité par la personne concernée.  

 Notion de processus : Bien que le modèle semble à première vue être statique, il implique 

(voir les flèches) que la gestion du handicap ou une adaptation ne se font jamais en une seule 

fois et donc que le handicap ne peut pas être „surmonté“ grâce à une seule action.  Il faut plu-

tôt considérer qu’une adaptation dynamique, et donc un rééquilibrage constant entre les 

charges et les ressources à disposition a lieu de façon quotidienne et au fil du temps.  Par con-

séquent, la stabilisation de la qualité de vie n’intervient pas de façon unique mais à travers un 

processus d’adaptation constant et dynamique qui se déroule de façon cyclique, comme le 

montre le modèle.  

 

Ce modèle doit être considéré comme étant un modèle de travail qui sera utilisé et adapté lors de 

l’élaboration du sondage empirique prévu afin de disposer finalement d’un modèle fondé théori-

quement et empiriquement.  Le fait de réussir à faire apparaître des mécanismes et à définir quelles 

sont les difficultés rencontrées, les ressources à disposition et les stratégies de gestion du handicap 

utilisées peut aider les intervenants qui travaillent sur le terrain avec les personnes handicapées de la 

vue à adapter leurs prestations et à élaborer des recommandations pour les interventions indivi-

duelles.  
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8  Conclusion et perspectives concernant la phase 2 du projet  

L’étude systématique de la littérature spécialisée, initiée dans le cadre de l’étude préliminaire et élar-

gie par la suite, ainsi que les ateliers organisées en Suisse alémanique et en Suisse romande, ont per-

mis d’élaborer un modèle de travail concernant la qualité de vie subjective et sa stabilisation.  Ce mo-

dèle met en évidence l’importance cruciale de l’interaction entre la charge ressentie et les ressources 

dans le contexte du handicap visuel tardif, ainsi que de la gestion individuelle des difficultés rencon-

trées par le biais de l’utilisation des ressources à disposition.  Les discussions avec les experts ont 

permis de confirmer la pertinence du modèle de travail élaboré, qui rend déjà compte de plusieurs 

aspects importants.  Ces discussions ont également permis de souligner l’importance du thème du 

„handicap visuel chez les personnes âgées“ et que la coordination au niveau structurel entre les dis-

ciplines et les instances spécialisées concernées devrait être une priorité.  Au niveau de la pratique 

professionnelle, les expertes et experts ont exprimé le souhait que des connaissances gérontologiques 

de base et des recommandations pour le soutien individuel de personnes atteintes de handicap visuel 

tardif soient rassemblées.  

 

Afin de compléter les résultats obtenus jusqu’ici et de poursuivre la réflexion, il serait important que 

la phase 2 du projet soit acceptée, afin de permettre que les travaux suivants soient effectués en 2016 : 

 

a. Grand sondage en Suisse auprès de personnes de 70 ans et plus afin de déterminer 

les tendances épidémiologiques, d’apporter des réponses aux questions de recherche 

et de vérifier les corrélations mises en avant par le modèle théorique.  

b. Organisation d’un autre atelier avec des experts dans chacune des régions linguis-

tiques, avec la participation d’experts allemands et français. 

c. Poursuite du développement du modèle élaboré jusqu’ici.  

d. A partir du modèle et des expériences faites lors du sondage, des connaissances gé-

rontologiques de base et des recommandations portant sur des mesures concrètes in-

dividuelles doivent être rassemblées.  Ceci doit permettre de définir les bases d’un 

travail avec les personnes handicapées de la vue qui soit fondé au niveau gérontolo-

gique. 

e. Le produit du projet est un rapport final (évtl. une brochure) et éventuellement 

d’autres publications dans des magazines spécialisés afin de soutenir le travail de re-

lations publiques.  

 

Le professeur Nicolas Kühne a déjà indiqué qu’il était d’accord de poursuivre la coopération et les 

expertes et experts souhaitent que le projet soit poursuivi.  Ils considèrent aussi que le sondage empi-

rique est nécessaire, tout comme la formulation de connaissances gérontologiques de base et de re-

commandations pratiques pour le travail sur le terrain.  C’est pourquoi nous recommandons à 

l’UCBA d’accepter la poursuite du projet et de mettre à disposition les moyens financiers nécessaires 

à sa deuxième phase.    
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