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Uinfluence des déficiences visuelles et de la surdicécité sur la vie et le maintien des couples.
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nom du projet dérive de « Sensory Loss in the Dyadic Context ».
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L'Université de Zurich publie ici son rapport final.

L'étude a été réalisée par une équipe de l'Institut de psychologie de l'Université de Zurich. Elle
répond a certaines questions relatives aux effets de la déficience sensorielle sur le couple et
examine le potentiel des ressources du couple pour relever les défis qu’ils impliquent. Des
analyses psychologiques quantitatives et qualitatives synthétisent les résultats d'un sondage
dont les données ont été relevées en deux phases a une année d’'intervalle ainsi que les résultats

d’entretiens de couple enregistrés en vidéo.
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La seconde étude a été réalisée par une équipe de la Haute école de travail social et de la santé
Lausanne (HETSL | HES-SO), de la Haute Ecole de Travail Social Genéve (hets | HES-SO) et de
U'Université Lumiere Lyon 2. Cette étude est une recherche qualitative qui, sur la base
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concernés par la déficience visuelle ou la surdicécité. L'étude intégre les champs des sciences de
l'occupation, du travail social, de la psychologie, de la pédagogie spécialisée et de
U'ergothérapie.

Vous trouverez les rapports scientifiques et toute information complémentaire sur le projet
SELODY sur www.ucba.ch
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Résumé

But : Le présent rapport décrit le déroulement ainsi que les résultats et les conclusions de l'étude
« Les effets de la déficience visuelle sur la vie et les ressources des couples pour y faire face»,

réalisée dans le cadre du projet SELODY (sensory loss in the dyadic context).

Contexte : Les déficiences visuelles font partie des problemes de santé les plus fréquents au
monde et de nombreuses personnes concernées n'en subissent la progression qu’au cours de
l'age adulte. Une perte visuelle peut donc étre comprise comme un événement critique de la vie
qui demande d’'importants efforts d’adaptation. Or les conséquences psychosociales d'une
déficience visuelle concernent non seulement l'individu, mais aussi et toujours son entourage
social. La recherche psychosociale sur les atteintes a la santé a souvent montré au cours des
derniéres décennies que les compagnes et les compagnons sont aussi trés affectés par une
atteinte a la santé telle qu‘une déficience visuelle. Le couple également est mis a l'épreuve par
de nombreux changements. La déficience visuelle constitue donc a maints égards un défi

commun pour le couple.

Objectifs de l'étude : A ce jour, il n"existe que trés peu de recherches sur le handicap visuel et le
couple. La présente étude avait donc pour but d’examiner plus précisément cette thématique.
Elle s’est concentrée sur les difficultés pour le couple ainsi que sur les ressources du couple,
particulierement centrales en lien avec la déficience visuelle d'un partenaire. Elle a porté sur des
couples de Suisse et des pays limitrophes dont l'un des partenaires présentait une déficience

visuelle ou une surdicécité.

Structure et déroulement : L'étude a inclus le sondage principal quantitatif, réalisé deux fois a
une année d’intervalle, et une étude d'approfondissement a l'aide d’entretiens de couple
standardisés et enregistrés en vidéo. 112 personnes atteintes de déficience visuelle et 107
partenaires ont participé au premier sondage principal, respectivement 94 et 93 au second. L'age
moyen des participantes et des participants était de 59 ans et les couples étaient ensemble
depuis 30 ans en moyenne. Le début de la déficience visuelle remontait a dix ans ou plus pour
deux tiers des participantes et des participants. 24 couples ont participé a l'étude

d’approfondissement.

Résultats : Selon la description des participantes et des participants, la déficience visuelle
entraine un besoin de rapprochement au sein du couple : les partenaires doivent collaborer plus
étroitement, ce qui est décrit comme ambivalent. Les difficultés essentielles pour le couple en
cas de déficience visuelle incluent des contraintes accrues pour la gestion du quotidien, la

gestion des émotions négatives des deux partenaires, la modification des réles et des

Seite 8 Universitét Ziirich, Psychologie clinique enfants/adolescents et couples/familles, Stand: 30.09.2021
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responsabilités ainsi que les restrictions dans les activités de couple. Une déficience visuelle s'est
en outre révélée étre un risque de déséquilibre dans le soutien fourni au sein du couple, parce
que les personnes concernées ne peuvent soulager leurs partenaires que sous condition pour
certaines taches. Malgré de nombreux défis, tant le bien-étre individuel des participantes et des
participants que leur satisfaction relationnelle ne se distinguent guere de ceux des couples de la
population générale. Les ressources possibles pour gérer une déficience visuelle au sein du
couple incluent les échanges ouverts au sujet de la déficience visuelle, de ses conséquences et
des besoins individuels de soutien des deux personnes, le soutien entre partenaires et en
particulier la gestion commune du stress ainsi que l'acceptation de la déficience visuelle et le fait
de la considérer comme un défi commun. Au chapitre 11.1, le modéle SELODY donne sous forme

graphique un apercu rapide des principaux résultats de la présente étude.

Conclusions : Une déficience visuelle entraine une perturbation commune au sein du couple,
raison pour laquelle il est central que tant les spécialistes que les couples eux-mémes accordent
une attention suffisante a la relation de couple dans le processus de gestion et d’adaptation.
Pour les couples, il est particulierement important de répondre aux changements et aux défis de
facon proactive et en commun, d'échanger régulierement leurs impressions et de négocier une
nouvelle vie commune. Pour les spécialistes, il est important d’intégrer les partenaires dans le
conseil, de donner de l'espace aux répercussions sur le couple et d’aider les couples a adapter
leur quotidien et leurs habitudes aux changements causés par la déficience visuelle. Tous ces
éléments peuvent contribuer a répondre a la dimension dyadique de l'expérience de la

déficience visuelle.

Seite 9 Universitét Ziirich, Psychologie clinique enfants/adolescents et couples/familles, Stand: 30.09.2021
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Le présent rapport

Ce rapport final scientifique présente l'arriére-plan, les questions, les méthodes et les résultats
de l'étude SELODY sur la déficience visuelle et le couple. Comme l'expose 'avant-propos de

L'UCBA, il se concentre sur l'analyse psychologique de l'objet de recherche.

Structure du rapport

La premiére partie présente l'étude SELODY et montre sa pertinence en résumant l'état actuel
de la recherche au sujet de la thématique de l'étude. Elle discute a cet effet le cadre théorique et
empirique (chap. 1) et décrit la structure et la méthodologie de 'étude (chap. 2). La deuxieme
partie approfondit la thématique du couple confronté a une atteinte a la santé en se focalisant
sur les défis et les difficultés possibles pour les couples. Elle traite les sous-thémes suivants :
difficultés du couple (chap. 3), bien-étre psychique (chap. 4) et satisfaction relationnelle (chap.
5). Chaqgue section présente d’abord les résultats de recherche préexistants, puis les résultats de
l'étude SELODY. Un bref résumé fait ressortir les principaux résultats de cette partie et les
discute brievement (chap. 6). Sur cette base, la troisieme partie décrit les ressources dont
disposent les couples pour gérer les atteintes a la santé : communication entre partenaires (chap.
7), soutien et gestion du stress entre partenaires (chap. 8) et évaluations de la déficience (chap.
9). Les points principaux de la partie consacrée aux ressources permettant de gérer une
déficience visuelle sont ensuite condensés et représentés sous forme graphique dans le modele
SELODY (chap. 10). La derniere partie du rapport réunit les résultats de la littérature et de
l'étude SELODY. Elle est introduite par un bref résumé général des principaux résultats (chap.
11). C'est sur cette base qu’elle énonce et discute les conclusions pour les couples et pour les
spécialistes (chap. 12). Elle présente enfin des questions subséquentes qui découlent des
résultats de 'étude SELODY et énumere de nouveaux champs de recherche passionnants qui se

rattachent a l'étude SELODY et nécessitent encore de la recherche (chap. 13).

Une partie supplémentaire contient des contributions sur des themes également examinés par
l'équipe de recherche en lien avec l'étude SELODY, mais qui n‘ont pas été exploités directement
pour répondre aux questions principales. Une contribution traite de l'accessibilité de la
recherche pour les personnes atteintes de déficience visuelle et présente a cet effet le concept
d’« universal design of research » (chap. 0). Une autre contribution présente un acces
psycholinguistique innovant a la thématique du handicap visuel et du couple en se penchant sur
les résultats d'une analyse de l'utilisation des métaphores lors des entretiens de couple de
l'étude SELODY (chap. 15).

L'annexe regroupe la bibliographie, la liste des tableaux et celle des figures ainsi que des

données et des analyses complémentaires.

Seite 10 Universitét Ziirich, Psychologie clinique enfants/adolescents et couples/familles, Stand: 30.09.2021
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Terminologie

Dans le présent rapport, la formulation « personnes concernées » se référe aux personnes qui
présentent une atteinte a la santé, notamment une déficience visuelle ou une surdicécité. Il
s'agit donc de la définition biomédicale du trouble. De l'autre c6té, la désignation « partenaire »
signifie conjointe, conjoint, compagne ou compagnon d’'une personne concernée. On a choisi ces
termes pour pouvoir rendre compte des résultats le plus clairement possible. Les désignations
des réles sociaux « personnes concernées » et « partenaires » ne doivent toutefois pas masquer le
fait que, d'un point de vue psychosocial, c'est toujours 'ensemble de l'environnement social

d'une personne confrontée a un probléme de santé qui est concerné.

Langage inclusif

Nous sommes conscients de l'importance d'un langage inclusif pour créer des espaces
linguistiques non discriminants. Nous soutenons le débat public au sujet du langage inclusif et
nous nous engageons en faveur de la meilleure mise en ceuvre possible de ce langage. Dans ce
contexte, nous avons discuté de deux formes spécifiques de langage inclusif avant la rédaction
de ce rapport : le langage sensible au genre, qui exprime tous les sexes, ainsi que le langage sans
barriére, accessible le plus simplement possible pour les personnes atteintes de déficience
visuelle ou de surdicécité. Afin de concilier au mieux ces deux exigences, nous avons décidé
d’utiliser l'astérisque de genre comme signe spécial pour inclure tous les sexes dans nos
formulations. Ce signe spécial devrait maintenant étre prononcé correctement, au moyen d'une
courte pause, par la plupart des programmes de synthése vocale fréquemment utilisés par les
personnes atteintes de déficience visuelle. Avec cette solution, nous espérons présenter un

rapport sensible aux discriminations et le moins discriminatoire possible.

Seite 11 Universitét Ziirich, Psychologie clinique enfants/adolescents et couples/familles, Stand: 30.09.2021
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Présentation de l'étude SELODY

1 Cadre théorique et empirique

Les déficiences visuelles acquises font partie des atteintes a la santé les plus fréquentes au
monde : en 2010, a peu prés 4,24 % de la population mondiale vivaient avec une forme de
capacité visuelle réduite, ce qui correspondait a prés de 300 millions de personnes (Pascolini &
Mariotti, 2012). En Allemagne, on suppose qu’environ un million de personnes ont
partiellement perdu la vue et que le nombre de personnes aveugles atteint un demi-million
(Mauschitz et al., 2019). En Suisse, environ 377 000 personnes sont atteintes de déficience
visuelle, dont environ 50 000 sont aveugles et 57 000 présentent une surdicécité (Spring, 2019). Il
s'est révélé au cours des dernieres années que le nombre de cas augmente a l'échelle mondiale
bien que les soins s"améliorent a de nombreux endroits pour les personnes atteintes de
déficience visuelle. Cette augmentation est imputable au vieillissement de la population
(Flaxman et al,, 2017). On peut en outre observer au cours de la vie une nette augmentation de
la probabilité de subir une perte visuelle (Bourne et al., 2017). Pour de nombreuses personnes
concernées, une perte visuelle constitue donc un événement critique de la vie qui demande
d’'importants efforts d'adaptation. Les déficiences visuelles et leurs conséquences psychosociales

occuperont donc de plus en plus les sociétés modernes.

Pour les personnes concernées, les conséquences psychosociales des déficiences visuelles
incluent des sentiments négatifs tels que détresse et frustration. L'isolement social et la solitude
sont d’autres conséquences possibles (Nyman et al., 2012). Les études observent donc souvent
chez les personnes handicapées de la vue un bien-étre général inférieur a celui des personnes du
méme age qui n‘ont pas de problémes de vue (Pinquart & Pfeiffer, 2011). Ce constat est

conforme a la recherche sur les conséquences psychosociales d’autres déficiences physiques.

Toutefois, les conséquences psychosociales d’une atteinte a la santé concernent non seulement
l'individu, mais aussi son entourage social. IL s’est maintes fois confirmé que les atteintes a la
santé représentent a de nombreux égards une expérience interpersonnelle : elles sont vécues,
éprouvées et gérées dans le contexte de relations humaines (Bertschi et al., 2021 ; Kayser et al.,
2007a). Les partenaires sont particulierement affecté(e)s par les conséquences psychosociales,
puisque l'atteinte a la santé représente une menace pour une personne proche, qu'ils ou elles
participent fréguemment a la prise en charge et aux soins, qu'ils ou elles sont le plus souvent les
personnes les plus proches et qu'ils ou elles apportent un soutien émotionnel pour gérer les
conséquences psychosociales de la déficience. Tout cela refléte la facon dont les difficultés et le
stress d'une personne peuvent se reporter sur son ou sa partenaire et deviennent ainsi un défi

commun pour le couple (Berg & Upchurch, 2007 ; Bodenmann, 2000).
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Les déficiences visuelles représentent elles aussi a maints égards un défi commun pour les
couples. D'une part, les conséquences psychosociales telles qu’anxiété ou bien-étre réduit se
manifestent aussi chez les partenaires de personnes atteintes de déficience visuelle (Strawbridge
et al.,, 2007). D'autre part, une déficience visuelle a des conséquences directes pour la relation de
couple. IL faut par exemple supposer que les limitations causées par les déficiences visuelles dans
les taches ménageéres quotidiennes remettent en question Lles routines préétablies d'un couple.
La communication au sein du couple peut aussi changer lorsqu’il n’est plus possible d'utiliser
autant une modalité sensorielle (Breitenstein, 2021). Ces effets et d'autres effets semblables des
atteintes a la santé sur les relations de couple sont connus grace a d'autres études. Il n’existe
toutefois guére d’'études qui aient abordé les déficiences visuelles et leurs effets sur le couple
(Lehane et al., 2017). IL n"en existe notamment pas dans l'espace germanophone. Les études ont
également accordé trop peu d'attention jusqu’a présent au couple comme ressource dans ce

contexte. C'est sur ces lacunes de la recherche qu’intervient l'étude SELODY.

1.1 Objectifs et questions de l'étude SELODY

Sur la base des réflexions ci-dessus, l'objectif de l'étude SELODY était d’examiner a) quelle
influence la déficience visuelle d’'un ou d'une partenaire peut avoir sur le couple, b) dans quelle
mesure les partenaires sont aussi affectés par la déficience visuelle et ¢) de quelles ressources les
couples disposent-ils pour gérer ces répercussions. Voici les questions concréetes étudiées par
SELODY :

e Dans quelle mesure et dans quels domaines la déficience visuelle d'une personne se
répercute-t-elle sur le couple ainsi que sur son ou sa partenaire ?

e De quelles difficultés les couples font-ils 'expérience dans la gestion d'une déficience
visuelle ?

e Quels aspects individuels et conjugaux contribuent a une satisfaction conjugale élevée
malgré la déficience ?

o Desdifférences apparaissent-elles dans la gestion de la déficience par rapport aux couples

dont 'un des membres présente d'autres atteintes a la santé qu’une déficience visuelle ?

Les résultats de l'étude SELODY doivent contribuer a donner aux spécialistes ainsi qu’aux
personnes concernées et a leurs partenaires des recommandations sur les possibilités, dans le
contexte d'une déficience visuelle, de protéger le couple, mais aussi de l'utiliser comme une
ressource. Ces recommandations renforcent la capacité de toutes les personnes impliquées a
gérer avec succes les conséquences psychosociales d'une déficience visuelle et a maintenir ou a

atteindre une qualité de vie élevée malgré certaines limitations.
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2 Structure et déroulement de l'étude SELODY

L'étude SELODY a été lancée par l'Union centrale suisse pour le bien des aveugles (UCBA), dont
la recherche donne actuellement la priorité aux effets du handicap visuel et de la surdicécité sur
les relations de couple (UCBA, 2021). Ce projet de recherche a d'abord été lancé par 'UCBA et
conceptualisé par 'équipe d'étude de l'Université de Zurich. Une autre équipe d’'étude, de
Lausanne (Laboratoire de Recherche Santé-Social, Haute école de travail social et de la santé,
HES-SO), s'y est associée a une date ultérieure, en apportant une nouvelle question au projet.
Des échanges ont été menés dés le début avec un groupe d'expertes et d’experts des domaines

de la déficience visuelle et de la surdicécité.

2.1 Préparation de l'étude et recrutement

Pour répondre aux questions de SELODY, on a cherché des couples dont l'un des membres était
atteint de déficience visuelle. Les premiers symptomes de la déficience visuelle ou une nette
péjoration de la vision devaient avoir eu lieu alors que le couple existait déja. Le couple devait
exister depuis au moins une année. Les deux personnes devaient avoir au moins vingt ans et étre
d’accord de participer. Elles devaient enfin disposer de connaissances suffisantes de l'une des
langues du sondage (allemand, francais, italien) pour pouvoir répondre aux questions de

maniére autonome et indépendamment l'une de l'autre.

La préparation a inclus la création du matériel nécessaire pour réaliser l'étude, tel que lettres
d'invitation et questionnaires papier. Le matériel a été concu autant que possible conformément
aux principes de ' universal design of research (Bertschi & Arisci, 2020), présenté plus en détail au
chapitre 0 de ce rapport. Cette conception devait permettre au plus grand nombre possible de

personnes atteintes de déficiences visuelles a différents degrés de participer a 'étude.

Une autre disposition préparatoire a consisté a informer sur SELODY le plus grand nombre
possible de personnes atteintes de déficience visuelle ou de surdicécité, leurs partenaires et le
public, afin de trouver des participantes et des participants pour l'étude. Les personnes
intéressées a participer ont été dirigées vers le site Internet de 'étude (www.selody.ch) et
informées de la possibilité de prendre contact avec la direction de l'étude. Des appels a
participer a l'étude ont en outre été diffusés par Facebook et a l'aide de groupes Facebook
destinés aux personnes atteintes de déficience visuelle ou de surdicécité, grace aux partages de
ces appels. L'UCBA a beaucoup contribué a faire connaitre l'étude loin a la ronde grace a une
étroite collaboration avec des associations partenaires et a des articles publiés dans les revues

spécialisées destinées aux personnes concernées et dans sa propre revue spécialisée tactuel.
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Pour participer, les couples ont pu s’inscrire sur le site Internet, par courriel, par courrier ou par
téléphone. Apres réception de l'inscription, celle-ci était confirmée et la date du début du
sondage était communiquée. En fin de compte, on a pu trouver plus de cent couples participants
germanophones, francophones ou italophones résidant en Suisse (81 %), Allemagne (6 %),
Autriche (5 %), France (1 %) et Espagne (1 %).

2.2 Recueil des données

Les données ont été recueillies en 2019 et en 2020. L'étude s'est subdivisée en quatre parties au
total :
1) le premier sondage principal en 2019 ;
2) létude d'approfondissement germanophone de l'automne 2019 au printemps 2020 ;
3) l'étude d'approfondissement francophone de fin 2019 a mi-2020 ;
4) etlesecond sondage principal en 2020.
Ce rapport commente plus en détail les deux sondages principaux et l'étude
d’approfondissement germanophone. La structure et les résultats de l'étude

d’approfondissement francophone se trouvent dans Bertrand et al. (2021).

Tout le déroulement de l'étude a été approuvé par la Commission d’éthique de la Faculté de
philosophie de U'Université de Zurich et toutes les participantes et tous les participants ont

donné leur accord avant de participer a l'étude.

2.2.1 Sondage principal

Les participantes et les participants ont été interrogés individuellement, deux fois a une année
d’intervalle, sur les themes suivants : informations générales sur la personne telles qu’age,
formation et situation professionnelle, informations sur la santé et en particulier sur les
capacités visuelles et auditives ainsi que questions générales sur le couple telles que durée de la
relation, fait de vivre en ménage commun, etc. On a également relevé la satisfaction
relationnelle et la communication au sein du couple. On s’est enquis du niveau de stress ressenti
subjectivement par la personne, de la gestion du stress au sein du couple, de la proximité
ressentie subjectivement, du sentiment de solidarité au sein du couple ainsi que du bien-étre
psychique individuel. On a en outre demandé dans quelle mesure la déficience sensorielle de la
personne concernée était percue comme un défi commun et partagé pour le couple ou plut6t
comme un défi individuel. Le questionnaire de la seconde année contenait non seulement les
mémes questions, mais encore un bloc supplémentaire de questions sur la difficulté percue en
lien avec la pandémie de coronavirus. Les deux questionnaires comprenaient environ 150

questions.
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Tant en 2019 qu’en 2020, il était possible de participer au sondage en répondant a un
questionnaire en ligne, a une interview téléphonique ou a un questionnaire papier, a condition
d’avoir signé au préalable une déclaration écrite de consentement. La participation en ligne
incluait une invitation a participer au sondage en ligne a l'aide dun lien personnalisé transmis
par courriel. Si la personne optait pour une participation téléphonique, elle était appelée par un
membre de 'équipe d’étude pour convenir d'une ou de plusieurs dates d’'interview. Tout au long
du sondage, un membre de 'équipe d'étude lisait les questions et les différentes réponses
possibles et consignait directement les réponses de la personne dans le questionnaire en ligne.
La personne qui participait en remplissant un questionnaire papier le recevait par courrier, sur
demande en écriture normale ou en gros caracteres. Elle le remplissait de maniére autonome et
renvoyait le questionnaire une fois rempli a la direction de l'étude dans une enveloppe-réponse
préaffranchie. Deux membres de l'équipe d'étude entraient ensuite les réponses dans le
questionnaire électronique indépendamment 'un de 'autre. Les deux saisies indépendantes
étaient ensuite comparées afin d'identifier les erreurs d'entrée possibles et de pouvoir les
corriger si nécessaire. Au terme des sondages, toutes les participantes et tous les participants
recevaient par courriel ou par courrier une lettre dans laquelle 'équipe d'étude les remerciait de

leur participation et leur expliquait la suite du déroulement de l'étude.

La personne était recontactée une année apreés avoir rempli le premier questionnaire. Le second
sondage se déroulait de maniére analogue au premier. Les participantes et les participants

recevaient ensuite par courriel ou courrier une lettre de 'équipe d’étude qui les informait de la
fin de la phase de recueil des données, les remerciait de leur participation et les informait de la

suite du processus.

2.2.2 Etudes d’approfondissement

Une étude d'approfondissement en allemand et une autre en francais ont eu lieu entre les deux
dates de relevé de 'étude principale. La premiére a été dirigée et réalisée par l'équipe d’'étude
de U'Université de Zurich, la seconde par l'équipe d’'étude de la Haute école spécialisée de Suisse
occidentale, Lausanne. Tous les couples qui étaient parvenus au terme du premier sondage de
l'étude principale se sont vu signaler la possibilité de participer a 'une des deux études

d’approfondissement, selon leur langue.

Les couples germanophones intéressés ont recu des informations supplémentaires sur le
contenu et le déroulement de 'étude d’approfondissement en allemand. Chaque couple a été
contacté par téléphone afin de fixer un rendez-vous pour une visite & domicile. A la date fixée, le
couple recevait a son domicile la visite de deux membres de l'équipe d’étude. Le déroulement de

la visite a domicile était expliqué et le couple invité a s'asseoir dans la pieéce de son choix.
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L'équipe d'étude installait une caméra de facon a ce que les deux personnes fussent entierement
visibles sur l'image. Le couple recevait ensuite des instructions détaillées et menait enfin

ensemble, mais sans les deux membres de l'équipe d'étude, trois entretiens de couple :

1) un entretien de huit minutes sur un événement qui avait stressé la personne atteinte de
déficience visuelle, qui n'avait rien a voir directement avec le couple et qui avait toujours
un retentissement ;

2) un entretien de huit minutes sur un événement qui avait stressé le ou la partenaire, qui
n’'avait rien a voir directement avec le couple et qui avait toujours un retentissement ;

3) unentretien de dix minutes sur la question « Quel est l'impact du handicap visuel sur notre

couple ? »

L'ordre des entretiens au sujet du stress était imposé au hasard par l'équipe d’'étude, qui
déterminait donc par tirage au sort pour chaque couple si c'était d’abord la personne concernée
ou son/sa partenaire qui pouvait raconter un événement stressant. Si nécessaire, le couple
pouvait faire une pause entre les entretiens. L'équipe d'étude coupait la caméra au terme des
trois entretiens et remerciait le couple de sa participation. Celui-ci pouvait poser les questions
qui subsistaient et était informé du déroulement ultérieur de l'étude. En tout, chaque visite a

domicile durait environ 45 a 60 minutes.

Les participantes et les participants qui avaient répondu au premier sondage en francais et qui
résidaient en Suisse se sont vu présenter la possibilité, a la fin du sondage, de participer a l'étude
d’approfondissement en francais. Les personnes intéressées pouvaient indiquer leurs
coordonnées de contact, qui étaient transmises a l'équipe d’'étude de Lausanne. L'étude
d’approfondissement en francais consistait également en une visite a domicile, lors de laquelle
le couple était interviewé par deux membres de l'équipe d’étude de Lausanne. Les themes
abordés se référaient notamment aux activités du quotidien, a l'évolution de la relation de
couple et aux événements importants pour le couple ainsi qu’aux aspects de la relation vécus
comme positifs ou négatifs. Les entretiens étaient conservés sous forme d’enregistrements audio.
La procédure précise et les résultats de l'étude d’approfondissement en francais sont présentés

dans un rapport séparé (Bertrand et al., 2021).

2.3 Traitement des données et analyse

Les données du sondage principal ont fait 'objet d'un contréle d’exhaustivité et de plausibilité,
puis d'une analyse a l'aide de méthodes statistiques établies. Par exemple, les corrélations entre
différentes thématiques ont été calculées pour vérifier les relations admises. Les enregistrements

vidéo des deux entretiens de l'étude d'approfondissement en allemand au sujet d'une
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expérience de stress externe au couple ont été codés par des observatrices formées, selon un
schéma de codage imposé (Bodenmann, 2008b). Cela signifie que les observatrices ont consigné
a intervalles imposés l'occurrence de comportements définis, puis dénombré leurs fréquences
pour des analyses ultérieures. Le troisieme entretien de l'étude d’approfondissement en
allemand a été transcrit (propres régles de transcription fondées sur Dresing & Pehl, 2015), puis
marqué de codes pour les contenus récurrents conformément a la procédure de L'analyse
thématique (Braun & Clarke, 2006, 2019).

2.4 Participantes et participants

219 personnes de 115 couples ont participé au premier sondage principal. 112 personnes au
total étaient atteintes de déficience visuelle (56 femmes, 56 hommes), dont 16 atteintes de
surdicécité (7 femmes, 9 hommes). Du cOté des partenaires, le premier sondage a interrogé 56
femmes et 51 hommes, donc 107 personnes au total. Comme on s’y attendait, les couples n‘ont
pas tous participé au second sondage : 187 personnes de 99 couples ont encore pu étre
interrogées en 2020. 94 d’entre elles avaient une déficience visuelle (50 femmes, 44 hommes),
combinée avec une déficience auditive dans 10 cas (5 femmes, 5 hommes). 93 partenaires (46
femmes, 47 hommes) ont encore participé au second sondage. Les motifs connus de retrait
étaient des problemes de santé, le manque de temps ou une séparation. Afin de protéger leur

sphére privée, aucune caractéristique des couples qui se sont retirés n’est rapportée.

Pres de trois quarts des personnes (72 % en 2019, 74 % en 2020) ont participé en allemand,
environ un cinquiéme (23 % en 2019, 21 % en 2020) en francais et 5 % ont répondu aux
questions en italien. Les personnes atteintes de déficience visuelle ont participé le plus souvent
par interview téléphonique (42 % en 2019, 38 % en 2020) ou en remplissant le questionnaire en
ligne (39 % en 2019 et 2020). Les partenaires ont opté le plus souvent pour une participation en
ligne (52 % en 2019, 55 % en 2020) ou a l'aide du questionnaire papier (30 % en 2019, 29 % en
2020).

L'age moyen des personnes qui participé au premier sondage s’élevait a 59 ans, la fourchette
étant trés large : la participante la plus jeune avait 28 ans lors du premier sondage, le participant
le plus agé 93 ans. En moyenne, les couples étaient ensemble depuis 31 ans déja, bien qu’il y elt
aussi de grandes différences sur ce point : la relation la plus courte avait commencé deux ans
avant le sondage, tandis que la relation la plus longue au moment du premier sondage avait
déja duré 69 ans. La grande majorité des couples vivait en ménage commun et environ un quart

d’entre eux également avec des enfants.
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Dans la mesure ou elles étaient connues, les causes les plus fréquentes de capacité visuelle
déficiente étaient la rétinite pigmentaire (28 %), la dégénérescence maculaire liée a l'age (16 %)
et le glaucome (10 %). Lors du premier sondage, une grande partie des personnes concernées
(69 %) vivaient déja depuis plus de dix ans avec une limitation de la capacité visuelle et subissait
une diminution plutot insidieuse de celle-ci. Un quart des personnes atteintes de déficience
visuelle présentaient une cécité acquise lors du premier sondage (27 % en 2019, 30 % en 2020).
La capacité visuelle subjective des autres personnes concernées était dans la plupart des cas trés
mauvaise (35 % en 2019, 37 % en 2020) ou plutét mauvaise (27 % en 2019, 15 % en 2020).
Malgré leur capacité visuelle plutét faible, les personnes concernées ne se sentaient pas toutes
aussi fortement limitées par leur déficience visuelle : alors qu’environ un tiers d’entre elles (33 %
en 2019, 29 % en 2020) se sentaient trés fortement limitées et un bon quart (28 % en 2019, 36 %
en 2020) plutot limitées, un autre tiers (31 % en 2019, 30 % en 2020) indiquaient ne se sentir que
partiellement limitées au quotidien ; la proportion des personnes concernées qui ne se sentaient
plutdt pas ou pas du tout limitées par la déficience visuelle était relativement faible (8 % en
2019, 5 % en 2020).

En plus de la déficience visuelle, prés de 10 % des personnes concernées (11 % en 2019, 9 % en
2020) ont rapporté se sentir fortement a tres fortement limitées par une déficience auditive. 16
personnes au total remplissaient en 2019 les critéres d’existence d'une surdicécité définis dans
l'étude COVIAGE (Seifert & Schelling, 2017), ce qui correspond a une proportion de 14 % des
personnes concernées. En outre, prés de la moitié des personnes atteintes de déficience visuelle
(44 % en 2019, 22 % en 2020) et prés d'un cinquieme des partenaires (19 % en 2019, 10 % en
2020) on fait état non seulement d'une déficience visuelle ou d'une surdicécité éventuelle, mais
aussi d’autres maladies ou atteintes (p. ex. diabéete, maladies cardiovasculaires, maladies de
l'appareil locomoteur, troubles psychiques, etc.). Ces informations et d’autres indications
démographiques sont présentées de facon clairement ordonnée dans le 7ableau 1.

24 couples ont participé a l'étude d’approfondissement en allemand.

Tableau 1 : Caractéristiques démographiques des personnes ayant participé a l'étude SELODY

Premier sondage, 2019 Second sondage, 2020
Généralités
Nombre de couples 115 99
Nombre de personnes concernées 112, dont 16 atteintes de surdicécité 94, dont 10 atteintes de surdicécité
56 femmes 50 femmes
56 hommes 44 hommes
Nombre de partenaires 107 93
56 femmes 46 femmes
51 hommes 47 hommes
Age moyen (fourchette) 59 ans (de 28 a 93 ans)

Langue du sondage
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Premier sondage, 2019 Second sondage, 2020
Allemand 72 % 74 %
Francais 23 % 21%
Italien 5% 5%
Mode de participation Personnes Partenaires Personnes Partenaires
concernées concernées
Questionnaire en ligne 39 % 52 % 39 % 55 %
Questionnaire papier 19 % 30 % 22 % 29 %
Interview téléphonique 42 % 18 % 38 % 16 %
Statut professionnel (s'il est connu) Personnes Partenaires Personnes Partenaires
concernées concernées
Active ou actif 23 % 41 % 21 % 41 %
Retraité(e) (demandé seulement en - - 41 % 47 %
2020) 30 % 5% 17 % 2%
Incapacité de travail a 100 % 8% 0% 8% 0%
Incapacité de travail partielle
Informations sur la relation
Durée moyenne de la relation
(fourchette) 31 ans (de 2 a 69 ans)
Ménage commun 97 %
Enfants au sein du ménage commun 27 %
Capacité visuelle (percue Personnes Partenaires Personnes Partenaires
subjectivement) concernées concernées
nulle 27 % 0% 30 % 0%
trés mauvaise 35% 1% 37 % 0%
plutot mauvaise 27 % 4% 15 % 4%
moyenne 4% 6 % 12% 8%
plutot bonne 5% 33% 3% 29 %
trés bonne 2% 56 % 3% 59 %
Limitation (percue subjectivement)
pour gérer le quotidien a cause d'une Personnes Personnes
déficience visuelle concernées Partenaires concernées Partenaires
importante 33% 3% 29 % 0%
plutét importante 28 % 2% 36 % 0%
moyenne 31% 2% 30 % 6 %
plutdt sans importance 5% 11% 4% 10 %
inexistante 3% 82 % 1% 84 %

Informations sur la déficience visuelle (personnes concernées en 2019)

Causes de la déficience visuelle 28 % rétinite pigmentaire
16 % dégénérescence maculaire liée a 'age
10 % glaucome

Temps écoulé depuis le début de la 11 % depuis la naissance
déficience visuelle 9 % depuis l'enfance

18 % =30 ans

14 % 20-29 ans

17 % 10-19 ans

31 % 0-9 ans
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Capacité auditive (subjective) Personnes Personnes
concernées Partenaires concernées Partenaires

nulle 2% 0% 2% 0%
trés mauvaise 1% 0% 0% 0%
plutét mauvaise 4% 2% 2% 1%
moyenne 10 % 8 % 12 % 7%
plutét bonne 23 % 28 % 22 % 29 %
tres bonne 60 % 62 % 62 % 63 %

Limitation (percue subjectivement)

pour gérer le quotidien du fait des Personnes Personnes
problémes d’audition concernées Partenaires concernées Partenaires
compléte 4% 0% 1% 0%
considérable 7% 2% 8% 1%
moyenne 10 % 5% 13 % 8%
légere 17 % 20 % 23 % 22 %
inexistante 62 % 74 % 55 % 69 %
Personnes Personnes
concernées Partenaires concernées Partenaires
Personnes atteintes de surdicécité* 14 % 0% 11% 0%
Autres maladies ou atteintes 44 % 19% 22 % 10 %

t Remarque :selon les critéres de COVIAGE (Seifert & Schelling, 2017)
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Défis pour le couple en présence d'une atteinte a la santé

3 Difficultés pour le couple en cas d’atteinte a la santé

Une atteinte a la santé influe sur la relation de couple a différents niveaux et est vécue comme
une difficulté lorsque le couple ou les partenaires jugent les ressources disponibles insuffisantes
pour gérer les différents changements et relever les défis (Bodenmann, 2000 ; Kayser et al.,
2007b ; Revenson et al., 2005). Cette appréciation dépend beaucoup de facteurs externes : La
durée de la relation avant que survienne l'atteinte a la santé est par exemple importante.
Lorsque la relation existe déja depuis longtemps, il peut étre plus difficile d'adapter les routines
existantes a la déficience. En méme temps, 'engagement et le sentiment de solidarité sont
souvent treés prononcés. Un autre facteur d'influence est la phase de la vie ou se trouve le couple
lorsque la déficience survient. Une maladie grave peut par exemple étre vécue autrement
pendant la phase de planning familial qu’a un age avancé (Berg & Upchurch, 2007 ; Gamarel &
Revenson, 2015). Ces facteurs et d'autres influencent le niveau de stress induit en fin de compte
dans chaque cas particulier par les effets d’une atteinte a la santé sur le couple. Néanmoins, la
plupart des couples doivent faire face a des défis similaires lorsqu’une personne tombe

gravement malade ou subit une déficience (Rolland, 1994).

Diverses maladies et déficiences sous-jacentes soumettent la relation de couple aux défis
suivants (Bertschi et al., 2021) :
e Lesroles et les responsabilités au sein du couple sont remis en question et doivent étre
adaptés le cas échéant.
e La communication peut étre influencée de multiples facons.
e L'intimité sexuelle et la proximité au sein du couple peuvent changer.

e La participation sociale du couple peut étre limitée.

Les réles et les responsabilités sont par exemple remis en question lorsque la personne atteinte
d’'une déficience doit se ménager professionnellement et que le couple subit peut-étre des
pertes financieres que le ou la partenaire doit compenser. La déficience peut également exiger
des soins, pris en charge dans de nombreux cas par le ou la partenaire ou d'autres proches. A
c6té du role d’amant ou d’amante apparait aussi celui de soignant ou de soignante. De
nombreux couples décrivent la conciliation de l'un avec l'autre comme un défi extréme
(Engblom-Deglmann & Hamilton, 2020). Les changements dans les responsabilités peuvent

d’autre part déplacer l'équilibre percu au sein du couple, ce qui peut aussi peser sur la relation.

Diverses maladies et atteintes a la santé peuvent avoir des effets différents sur la communication

et donc sur le couple et la relation. Chaque fois qu’une personne est atteinte dans sa santé, la
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communication entre partenaires est soumise a des exigences particulieres dans la mesure ou le
couple doit trouver un moyen de parler de cette atteinte. C'est ainsi que l'on a notamment pu
mettre en relation le fait d’éviter les discussions au sujet de 'atteinte a la santé avec un bien-étre
moindre et avec une souffrance accrue tant des personnes concernées que des partenaires,
méme si ceux-ci ou celles-ci font état dans leur ensemble d'une satisfaction conjugale élevée
(Arden-Close et al., 2010 ; Manne et al., 2006). Suivant le type d'atteinte a la santé, d'autres

aspects de la communication peuvent aussi passer au premier plan ou devenir plus difficiles.

Lorsqu‘une personne subit une atteinte a la santé, il est fréquent que l'intimité sexuelle et la
proximité au sein du couple soient également affectées. Dans bien des cas, une atteinte a la
santé se répercute directement sur la sexualité, par exemple en cas de paraplégie.
Indépendamment des changements physiques, des facteurs psychiques peuvent toutefois aussi
influer sur la sexualité au sein du couple. Les personnes atteintes dans leur santé font par
exemple souvent état de doutes quant a leur attrait comme partenaire sexuel(le) et donc
d'inhibitions sexuelles (Martin, 2016).

Enfin, la participation sociale en tant que couple est souvent limitée en cas d’atteinte a la santé,
parce que certains endroits ne sont pas accessibles, que les interactions sociales sont ressenties
comme pénibles ou que le couple rencontre peu de compréhension au sein de la famille ou du
cercle d’amis. De nombreux couples se retirent donc de la vie sociale et renoncent a participer a
des manifestations ou se séparent pour entreprendre quelque chose chacun de son c6té.
Globalement, il est donc fréquent que la possibilité de faire de belles expériences communes

diminue, lesquelles pourraient donner une nouvelle énergie a la relation (Bertschi et al., 2021).

Tous ces points expliquent pourquoi les changements provoqués au sein du couple par l'atteinte
a la santé constituent souvent une expérience difficile et devraient étre étudiés avec soin afin

que soient élaborées des possibilités d'aide pour les couples concernés.

3.1 Difficultés pour le couple en cas de déficience visuelle ou de surdicécité

Nombre des conséquences présentées ci-dessus d'une atteinte a la santé pour le couple se
manifestent aussi en cas de déficience sensorielle au sein du couple. Le texte qui suit approfondit
deux défis conjugaux importants en cas de déficience sensorielle au sein du couple : les
changements dans l'équilibre ressenti subjectivement et les effets d’'une déficience sensorielle

sur la communication au sein du couple.

Il peut arriver qu‘une personne atteinte de déficience visuelle ait besoin de plus de soutien

pratique. L'apparition d'une déficience visuelle peut modifier les routines dans la relation et,
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comme le décrit le chapitre précédent, la répartition des roles et des responsabilités (Mamali et
al., 2020) : il est possible par exemple que la personne atteinte de déficience visuelle ne puisse
plus conduire une voiture a partir d'un certain stade, ce qui signifie qu’elle est moins
indépendante a cet égard et ne peut plus assurer certaines taches aussi bien qu’elle le faisait
normalement avec la voiture (Horowitz et al., 2002). Il peut en outre arriver que la personne
atteinte de déficience visuelle doive quitter son emploi. Du moment qu’elle n'a plus d’emploi,
elle peut assumer moins de responsabilités financieres (Mojon-Azzi et al., 2010). Un changement
semblable peut se produire dans les taches ménageéres, parce que celles-ci ne peuvent plus étre

accomplies, ou plus de la méme maniere (Alma, van der Mei et al., 2011).

Tous ces changements des roles et des responsabilités peuvent a leur tour avoir pour
conséquence de modifier la dynamique de la relation et la perception subjective de l'équilibre
du couple : cette perception est liée a la maniére dont la réciprocité est vécue au sein de la
relation, ce qui se manifeste par exemple par le soutien mutuel que s'apportent ou non les deux
partenaires. Lorsque ce soutien est vécu comme plutét unilatéral par une personne ou par les
deux, un déséquilibre général est souvent percu au sein de la relation. Celui-ci peut
s'accompagner d'une satisfaction relationnelle réduite (lafrate et al,, 2012) et d'un bien-étre
moindre (Bar-Kalifa et al., 2018). Un déséquilibre vécu au sein de la relation peut en outre
entrainer de la mauvaise humeur. Pour esquiver la mauvaise humeur ou au moins s’en éloigner
pour un temps, il est possible que les partenaires prennent de plus en plus leurs distances l'un
par rapport a l'autre. Tous ces changements peuvent entrafiner une diminution de la proximité
au sein de la relation. Pour éviter que la distanciation s'installe dans la durée ou méme se
renforce, le couple doit négocier ensemble les nouvelles formes de cohabitation et de soutien
nécessaires. Cette négociation peut elle aussi étre vécue comme stressante, puisqu’elle exige de

nombreuses ressources (Bhagchandani, 2014 ; Breitenstein, 2021).

La négociation répétée de l'organisation du couple exige en outre beaucoup d’'efforts de
communication des deux personnes. Or une déficience sensorielle touche justement la
communication, puisque la vue et l'ouie sont centrales pour la communication verbale, non

verbale et paraverbale.

Une déficience visuelle peut rendre difficile la réception des signaux de communication visuels
tels que gestes et mimiques. Ce sont ces canaux qui explicitent en particulier les contenus
émotionnels, trés importants dans le contexte des relations de couple (Sauter, 2017). Lorsque ces
informations émotionnelles ne peuvent plus étre recues aussi bien, voire plus du tout, a cause
d’une déficience visuelle, les couples doivent utiliser des stratégies de compensation, ce qui
nécessite de l'énergie supplémentaire et une adaptation de la communication. Il est en outre

admis que les malentendus sont plus fréquents lorsque la réception des signaux non verbaux
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n’est plus suffisante. Les malentendus entrainent souvent des conflits, qui peuvent a leur tour

provoquer de la frustration et une distanciation entre les partenaires (Breitenstein, 2021).

Une déficience auditive péjore en particulier la réception des signaux de communication
verbaux. Cette péjoration peut avoir de multiples effets sur la communication au sein du couple :
De nombreux couples concernés font état de tensions au sein du couple a cause de la frustration
engendrée par une communication plus difficile. Cette frustration résulte par exemple des
efforts supplémentaires des partenaires qui doivent souvent répéter ce qu'ils ou elles disent ou
ce que disent d'autres personnes dans un groupe pour que la personne concernée puisse
participer aux conversations. Elle peut aussi survenir lorsque ces efforts supplémentaires ne sont
pas fournis et que le couple communique globalement moins ou que les personnes concernées
ne se sentent pas intégrées dans une conversation. Nombre de couples passent aussi moins de
temps ensemble parce qu'ils évitent plutét les activités de groupe a cause de la fatigue qu'ils
éprouvent a communiquer dans les grands groupes. Ce sont de nouvelles raisons qui peuvent
entrainer une distanciation entre les partenaires (Govender et al., 2014 ; Scarinci et al., 2008 ;
Yorgason et al., 2007).

Il n"existe malheureusement encore guere d'études qui étayent empiriqguement ces réflexions. Le
besoin de recherche est donc urgent au sujet des effets d'une déficience visuelle sur la
communication au sein du couple et a propos des répercussions générales d'une déficience

visuelle sur le couple qui peuvent étre vécues comme difficiles (Lehane et al., 2017).

3.2 Difficultés quotidiennes et difficultés de couple dans l'étude SELODY

L'étude SELODY a demandé aux couples dans quelle mesure ils avaient vécu comme stressants,
sur une échelle de 1 a 4 (1 = « pas pesant du tout », 4 = « fortement pesant »), différents
domaines du quotidien a l'intérieur et a l'extérieur de leur couple au cours de l'année écoulée.
Les stress étudiés sont représentés graphiquement dans la Figure 1 (niveau de stress a U'extérieur
du couple) et la Figure 2 (niveau de stress a l'intérieur du couple) (toutes les valeurs chiffrées se

trouvent dans l'annexe, Tabelle A. 1).

Globalement, il est frappant que le stress moyen de la plupart des domaines, tant a l'extérieur
qu’a l'intérieur du couple, se situe a un niveau plutot bas (entre « pas pesant du tout » et

« quelque peu pesant »), a la fois pour les personnes concernées et pour leurs partenaires. Cela
ne signifie toutefois pas que certains individus ou couples ne peuvent pas subir un stress
important dans un ou méme plusieurs domaines. C'est ainsi que la dispersion des indications est

grande et que la courbe qui dessine L'écart type au-dessus de la moyenne atteint dans la plupart
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des cas la zone de stress moyen ou méme élevé, ce qui signifie qu'une part importante des

personnes subit un stress élevé dans ce domaine.

3.2.1 Stress dans différents domaines de la vie

La plupart des difficultés quotidiennes a l'extérieur du couple, telles que le domaine activité
professionnelle ou formation (p. ex. agitation, pression des délais, exigences trop élevées,
manque de reconnaissance) ou le domaine contacts sociaux (p. ex. conflits avec les voisins ou les
collegues de travail, obligations sociales), sont vécues comme stressantes dans une mesure
semblable par les personnes concernées et par leurs partenaires. Seuls les domaines santé (p. ex.
performance réduite, douleurs, mobilité réduite, pertes de qualité de vie) et adversités
quotidiennes et broutilles (p. ex. déplacer ou perdre des objets, perturbations ou interruptions
fréquentes, files d’attente, embouteillages, retards, imprévus) sont vécus comme plus stressants
par les personnes atteintes de déficience visuelle que par leurs partenaires (santé : {(100) = 4.16,
p<.001; adversités quotidiennes: t(101) = 3.63, p< .001). La différence de stress ressenti a cause
de la santé peut étre qualifiée de significative étant donné d’'une part l'atteinte a la santé
objectivement plus importante due a la déficience visuelle, mais aussi du fait des autres
problémes de santé que les personnes concernées rapportent nettement plus souvent (voir aussi
indications démographiques du 7ableau I1). Les exigences supplémentaires qu'impose une

déficience visuelle pour la gestion du quotidien sont tout aussi aisées a concevoir.

Figure 1 : Stress quotidien a l’extérieur du couple
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Remarque . En plus des points ronds et des carrés qui représentent les valeurs moyennes, un écart type est
tracé au-dessus et au-dessous de chaque valeur moyenne a l'aide d'une barre de dispersion. Chacune de
ces plages couvre les évaluations d'environ deux tiers (68 %) des personnes interrogées.

Toutes les indications se réferent au sondage de 2019. Les différences statistiquement significatives entre
les personnes atteintes de déficience visuelle et leurs partenaires sont au niveau *** p< .001.

Au sein du couple, le domaine le plus stressant tant pour les personnes concernées que pour
leurs partenaires est celui des divergences d’opinion, ce qui signifie conflits ou débats. Des
différences statistiquement importantes dans l'évaluation du stress par les personnes concernées
et par leurs partenaires n'ont été trouvées que dans les domaines philosophies de vie et de
couple différentes (p. ex. objectifs, besoins et points de vue différents ; {100) = 2.65, p=.009) et
contraintes subjectives de la part du ou de la partenaire (p. ex. peu de liberté, trop de proximité ;
#(99) = 3.58, p <.001). Les personnes concernées vivent ces domaines comme moins stressants
que leurs partenaires. Ce résultat lui aussi cadre bien avec 'arriére-plan théorique exposé ci-
dessus : les partenaires doivent globalement avoir davantage d'égards pour les personnes
concernées et s'adapter a elles que ce n’est le cas en sens inverse. Les atteintes a la santé
supplémentaires des personnes atteintes de déficience visuelle pourraient aussi jouer un réle
additionnel dans ce domaine de l'étude SELODY. Elles pourraient fournir une explication
supplémentaire au surcroft de limitation éprouvé par les partenaires. Il faut toutefois signaler ici

que le niveau de stress rapporté en moyenne au sein du couple est plutot bas.
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Figure 2 : Stress a lUintérieur du couple
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Remarque . En plus des points ronds et des carrés qui représentent les valeurs moyennes, un écart type est
tracé au-dessus et au-dessous de chaque valeur moyenne a l'aide d'une barre de dispersion. Chacune de
ces plages couvre les évaluations d’environ deux tiers (68 %) des personnes interrogées.

Toutes les indications se réferent au sondage de 2019. Les différences statistiquement significatives entre
les personnes atteintes de déficience visuelle et leurs partenaires sont au niveau **p< .01, ***p< .001.

3.2.2 Comparaison du stress entre les deux sondages

Alors que le stress global a U'intérieur du couple est resté stable entre 2019 et 2020 (#90) =.109,
p=.913), le stress a U'extérieur du couple a significativement diminué (#(90) = 2.405, p=.018). Les
conséquences de la pandémie de coronavirus pourraient constituer une explication possible de
cette diminution : des mesures telles que le confinement et par exemple l'obligation de
travailler a domicile pourraient avoir réduit certains facteurs de stress antérieurs, par exemple en
supprimant le déplacement pour se rendre au travail, qui peut étre un facteur de stress
important pour les personnes concernées. Les désagréments quotidiens pourraient aussi étre
devenus moins nombreux lorsque les couples se déplacaient plus rarement a U'extérieur et
passaient davantage de temps a la maison dans leur environnement familier, ou les influences

extérieures ont pu entrainer moins de contrariétés telles que retards ou dérangements.
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3.2.3 Comparaison du stress des personnes ayant participé a SELODY avec un échantillon de
référence

Pour constater si les couples dont 'un des membres est atteint de déficience visuelle
éprouvaient davantage de stress que les autres couples, le stress rapporté en moyenne a
l'extérieur et a l'intérieur du couple a été comparé a un échantillon aléatoire de couples de la
population générale! non atteints de déficience(s) sensorielle(s). Pour ce faire, on a veillé a ce
que l'age des couples de 'échantillon de référence corresponde en moyenne et en termes de
dispersion a celui de l'étude SELODY (SELODY : M=59.13, £7=15.85 ; échantillon de référence :
M="57.88, ET=15.13; #(218) = .61, p=.547).

Le stress a l'extérieur du couple est significativement différent entre les couples de l'étude
SELODY et ceux de l'échantillon de référence (SELODY : M= 1.82, £ET= .40 ; échantillon de
référence: M=1.71, ET=.32; t(211) = 2.16, p=.032). Les couples de l'étude SELODY éprouvent
en moyenne davantage de stress a l'extérieur du couple que les couples d’age comparable qui
ne présentent pas de déficience sensorielle. Aucune différence statistiquement significative n’a
en revanche pu étre trouvée pour le stress a 'intérieur du couple (SELODY : M=1.74, £T= .41 ;
échantillon de référence : M=1.82, ET=.42; §217) = 1.423, p=.156). Cela signifie que les
couples atteints ou non de déficience sensorielle éprouvent en moyenne une quantité

comparable de stress a l'intérieur du couple (p. ex. du fait de désaccords ou d'une distanciation).

IL n"est pas possible de répondre définitivement a la question des causes de la différence
observée en matiéere de stress a l'extérieur du couple entre l'échantillon SELODY et l'échantillon
de référence. Comme on le concoit aisément, il est naturel d'imputer un stress supplémentaire a
l'atteinte a la santé et a ses conséquences, puisque le domaine de la vie santé (p. ex.
performance réduite, douleurs, mobilité réduite, pertes de qualité de vie) ressort comme étant le
plus stressant dans l'échantillon SELODY. Mais pour vérifier si ce domaine explique entierement
les différences, il serait utile que de futures études fassent des comparaisons avec le stress
d’autres échantillons de référence. Il pourrait s'agir par exemple de couples dont l'un des
membres présente une autre atteinte a la santé qu’une déficience sensorielle (p. ex. sclérose en

plaques, cancer, paraplégie).

3.2.4 Défis dus a la déficience visuelle pour les couples de L'étude SELODY

Les données de l'étude d’'approfondissement en allemand ont permis de mieux comprendre les

défis et les difficultés possibles du couple en cas de déficience visuelle ou de surdicécité. Pendant

1 Echantillon aléatoire tiré de la premiére vague de I’étude Sinergia PASEZ (Partnerschaft und Stress: Entwicklung im
Zeitverlauf, FNS : CRSI11_133004/1 ; https://p3.snf.ch/project-192420)
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la visite a domicile, les couples se sont entretenus de la question de l'impact de la déficience
visuelle sur leur couple. Les entretiens que les couples ont menés sur cette question ont été
consignés par écrit et leur contenu analysé systématiquement (analyse thématique suivant
Braun & Clarke, 2006, 2019). Les themes principaux dont les couples ont discuté lors de ces
entretiens ont ainsi été dégagés et illustrés par les citations de différents couples. Cette
procédure devrait apporter de premiéres réponses a la question de savoir quels effets une
déficience visuelle d'une personne a sur le couple et dans quelle mesure ils représentent un

stress.

Comme theme fédérateur, il s'est révélé qu’'une déficience visuelle entraine un besoin de
rapprochement au sein du couple. Le besoin de rapprochement illustre la dépendance accrue et
la perturbation commune des deux partenaires. Elle signifie que les partenaires ont besoin l'un
de l'autre pour gérer la déficience visuelle et ses conséquences pour la relation de couple. Elle
est souvent exprimée par l'énoncé selon lequel la déficience visuelle soude les partenaires. Ce
rapprochement s'accompagne d’une proximité accrue, excessive et surtout ressentie comme

imposée et décrite comme stressante par de nombreux couples.

Partenaire : Quel est l'impact du handicap visuel sur notre couple ? Je dirais qu’il a... qu’il
nous soude.

Homme atteint de déficience visuelle : Oui, j'ai aussi pensé cela.

Partenaire : Si on le regarde du cété positif. [...] Donc étre soudé implique aussi de la

dépendance, ou bien ?

La proximité qui apparait quand on est soudé est ambivalente : elle peut d'un c6té renforcer la
confiance, de l'autre c6té une proximité excessive peut étre vécue comme pénible et limitative.
Les dépendances qui résultent de la déficience visuelle et de la proximité accrue sont en
concurrence avec le besoin d'autonomie que les deux personnes souhaitent aussi assouvir au

sein du couple.

Les couples sont en outre nombreux a faire état d'un temps supplémentaire a consacrer
quotidiennement, de la fatigue accrue qu’ils éprouvent et de limitations de 'lautonomie ou
d’'une augmentation des dépendances, lesquelles sont des conséquences indirectes de la
déficience visuelle et du besoin de rapprochement. Le stress résulte de toute une série de
difficultés et de défis auxquels les couples sont confrontés a cause de la déficience visuelle. Les

défis spécifiques pour le couple incluent :

o lestress supplémentaire pour gérer le quotidien, par exemple pour tenir le ménage et

prendre soin des enfants;
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¢ lalimitation de la mobilité, par exemple avec un effort important de planification pour
les excursions ou les vacances ;

e la modification des roles et ses conséquences, par exemple les soucis financiers dus a la
menace de perdre sa capacité de travail ;

e les limitations sociales, par exemple la réduction des contacts sociaux en raison du besoin
accru de tranquillité ;

e les limitations pour les activités de couple, par exemple pour les événements culturels
tels que sorties au théatre ;

e les émotions négatives des deux personnes, par exemple craintes pour l'avenir et

frustration causée par les limitations.

Compte tenu des nombreux défis pour le couple et de la surcharge subie, une déficience visuelle
représente un risque de stress supplémentaire dans le contexte du couple. Les changements et
Lles défis pour le couple listés ici ont pour but de sensibiliser aux domaines dans lesquels les
couples peuvent s’attendre a des difficultés lorsqu’une déficience visuelle commence a affecter

l'un de leurs membres.

4 Bien-étre psychique lors d’atteintes a la santé

Le fait de subir une sérieuse atteinte a la santé ou qu’un proche soit atteint dans sa santé peut
influer sur le bien-étre psychique d'une personne. Les stress psychiques fréquents incluent les
symptomes dépressifs tels qu'abattement et apathie ainsi que les symptémes d’anxiété tels
qu‘agitation intérieure (Hodges et al., 2005 ; Mitchell et al.,, 2013).

Suivant l'étude considérée, entre un quart et plus de la moitié des patientes ou patients
cancéreux adultes examinés présentent par exemple des valeurs supérieures en matiére de
dépression. Les symptémes d’anxiété sont rapportés a une fréquence similaire (Congard et al,,
2019 ; Moser et al., 2013 ; Rosenberger et al., 2012). Les partenaires présentent des valeurs de
dépression et d’anxiété d'un niveau similaire aux patientes ou patients et sont donc également
soumis & un trés fort stress psychique (Hagedoorn et al., 2008). A mesure que le temps passe
apreés le diagnostic, Lle stress psychique redescend un peu, bien que les symptomes d’anxiété en
particulier restent présents a plus long terme (Mitchell et al., 2013). En cas de sclérose en
plaques, prise comme exemple de maladie dégénérative chronique, le stress psychique frappe
fréguemment les personnes concernées et leurs partenaires sous la forme d'une grande
incertitude, de craintes pour l'avenir ainsi que de 'abattement et du désespoir qui les
accompagnent (Busch et al., 2014). Nombre de recherches révelent un stress psychique plus fort

chez les personnes concernées que chez leurs partenaires, mais de nombreuses études
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parviennent a la conclusion que le stress psychique se situe a une hauteur semblable chez les
personnes concernées et leurs partenaires (p. ex. Janssens, van Doorn, de Boer, van der Meché et
al.,, 2003 ; Samios et al., 2015). Les différences possibles du stress psychique causé par l'atteinte a
la santé entre les sexes sont discutées aussi bien en cas de cancer que de sclérose en plaques. Il a
notamment été montré a plusieurs reprises que les femmes sont plus stressées psychiquement a
la suite d'un cancer que les hommes, indépendamment de leur réle de patientes ou de
partenaires (Hagedoorn et al., 2008). Etant donné qu'il existe des résultats contradictoires au
sujet de la sclérose en plaques, il n"est pas possible de dire clairement si les femmes et les
hommes subissent du fait de la maladie un stress psychique de force différente ou semblable

(Janssens, van Doorn, de Boer, Kalkers et al., 2003 ; Pakenham & Samios, 2013).

4.1 Bien-étre psychique en cas de déficiences sensorielles

Dans le contexte des déficiences sensorielles, la recherche antérieure a aussi montré que tant les
personnes concernées que leurs partenaires subissent un stress psychique qui pourrait étre lié a
la déficience et a ses conséquences. C'est ainsi que les personnes agées atteintes de déficience
visuelle présentent un bien-étre psychique globalement moindre, tant par rapport a la
population générale qu’aux personnes agées atteintes d’'autres maladies chroniques telles que
diabéete ou maladies coronariennes (Kempen et al., 2012). Des symptémes dépressifs ont été
observés plus souvent que la moyenne chez les personnes atteintes de déficience visuelle (p. ex.
Chou, 2008). Une étude a par exemple conclu que les symptomes dépressifs se présentaient deux
fois plus souvent chez les personnes atteintes de déficience visuelle (20 %) que chez les
personnes sans déficit visuel (9 %) (Bernabei et al., 2011). La solitude en est une explication
possible : d’apres ses propres indications, presque un adulte sur deux atteint de déficience
visuelle est affecté par la solitude, celle-ci étant moins prononcée chez les personnes vivant en
couple (p. ex. Alma, Van der Mei et al., 2011). Les résultats relatifs aux symptomes d'anxiété sont
quant a eux moins homogeénes : certaines études démontrent que l'anxiété des personnes
atteintes de déficience visuelle est supérieure a celle de la population générale (p. ex. van der Aa
et al., 2015), tandis que d’autres études ne parviennent pas a démontrer cette corrélation (p. ex.
Cosh et al,, 2018).

Le lien entre déficience visuelle et stress psychique ne doit pas étre négligé, mais il faut observer
que les différences avec les groupes de référence sont en moyenne faibles a moyennes. De
nombreuses personnes atteintes de déficience visuelle ne présentent pas un bien-étre inférieur a
celui des personnes sans déficit visuel (Pinquart & Pfeiffer, 2011). Il n'est pas non plus possible a
ce jour de répondre définitivement a la question de savoir si les personnes qui combinent perte
visuelle et auditive éprouvent un stress psychique plus fort que celles qui ne sont atteintes que
d'une déficience visuelle (Capella McDonnall, 2005 ; Cosh et al., 2018).
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Au sujet du stress psychique des partenaires des personnes atteintes de déficience visuelle, il
n’existe a ce jour que peu de recherches, lesquelles indiquent toutefois qu’eux ou elles aussi
peuvent étre stressés psychiquement a cause de la perte visuelle. Il s’est notamment révélé que
la perte visuelle d'une personne peut entrainer que son ou sa partenaire se sente plus abattu et
fasse état d'une satisfaction générale moindre (Strawbridge et al., 2007). Les partenaires des
personnes atteintes de déficience visuelle semblent aussi présenter des symptomes dépressifs
plus souvent que les membres des couples qui n’ont aucun probléeme de santé (Lehane, Hofs6e
et al., 2018). Une autre étude a pu montrer que les personnes concernées et les partenaires
semblent s'influencer mutuellement : plus le stress psychique de la personne atteinte de
déficience visuelle est élevé, plus celui du ou de la partenaire U'est aussi (Goodman & Shippy,
2002).

4.2 Bien-étre psychique dans l'étude SELODY

L'étude SELODY a relevé le stress psychique sous la forme de symptdmes dépressifs. A cet effet,
les participantes et les participants ont indiqué dans quelle mesure ils ou elles étaient d'accord
avec sept affirmations relatives a leur bien-étre au cours des deux semaines écoulées. Les
réponses ont été additionnées. La valeur qui en résulte peut se situer entre 0 et 21 points, les
scores élevés indiquant des symptdémes dépressifs importants (échelles dépression-anxiété-stress
DASS-21 ; Henry & Crawford, 2005 ; Nilges & Essau, 2015).

ILse révele que tant les personnes concernées que leurs partenaires ne présentent en moyenne
que des valeurs de dépressivité trés basses. Ces valeurs ne varient pas non plus en fonction du
role (2019 : (101) = 0.41, p=.685; 2020 : {83) =0.22, p=.825) ou du sexe (2019 : 100) = 0.06,
p=.949; 2020 : {78) = 0.55, p=.581). Des différences apparaissent toutefois en fonction du type
de déficience : les personnes atteintes de déficience visuelle (M= 2.93, £7=3.82) indiquent
moins de symptOmes dépressifs que les personnes atteintes de surdicécité (M=4.72, FT=3.71;
#95) = 1.72, p=.047). Les symptOmes dépressifs ont en outre tendance a étre rapportés un peu
plus fréquemment par les personnes qui ont d'importants problémes de vue seulement depuis
quelques années (M= 4.08, £T=4.16) que par les personnes dont la capacité visuelle est déja
fortement limitée depuis plus de dix ans (M= 2.66, £7=3.44; {105) = 1.85, p=.068).

Malgré le faible niveau moyen des symptdmes dépressifs, certaines personnes participantes
présentent un abattement trés marqué : lors du premier sondage, des symptomes de dépression
clinique étaient présents chez six personnes concernées et cinq partenaires, donc chez environ
une personne interrogée sur vingt. Dans un contexte plus large, cette valeur est trés légérement

inférieure a celle des estimations pour la population générale, qui admettent qu’environ une
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personne sur quinze présente des symptomes clairs de dépression (Baer et al., 2013). Il faut
toutefois relativiser ce résultat, puisque les personnes ou les couples tres fortement stressés

évitent plutdt de s’'inscrire a une étude scientifique qui implique des enquétes chronophages.

Vu que le stress psychique ne s'accompagne pas forcément d'un bien-étre moindre (Bech et al.,
2003), SELODY a aussi examiné le bien-étre positif, qui inclut par exemple le fait de se sentir bien
et de bonne humeur. Les participantes et les participants ont indiqué a quelle fréquence au
cours des deux semaines précédentes ils ou elles s'étaient sentis comme le décrivaient cinq
affirmations similaires. Ces réponses ont aussi été additionnées. Il était possible d’atteindre les
valeurs de 0 a 25, les scores élevés indiquant un bien-étre psychique supérieur (indice de bien-
étre de 'OMS, WHO-5, WHO Regional Office for Europe, 1998).

Les valeurs moyennes des deux sondages se situent autour de 16 points, c'est-a-dire a environ
deux tiers de la valeur maximale, et ne varient pas en fonction du réle (2019 : {101) = 0.36,
p=.720;2020: {84) =0.21, p=.835) ou du sexe (2019 : {100) = 0.62, p=.534; 2020: {79) = .17,
p=.865). Une étude danoise sur le couple dans le contexte d'une déficience sensorielle trouve
des valeurs trés similaires (Lehane, Hofsoe et al., 2018) et des études impliquant des personnes
d’age analogue non atteintes dans leur santé obtiennent des valeurs comparables (Brahler et al.,
2007).

Tableau 2 : Valeurs moyennes et différences au sein de l'échantillon SELODY en ce qui concerne la
dépressivité et le bien-étre

Variable Personnes Partenaires Comparai- Personnes Partenaires Comparai-
atteintes de 2019 son® 2019 atteintes de 2020 son® 2020
déficience n=107 déficience n=93
visuelle 2019 visuelle 2020
n=112 n=94

Dépressivité 3.06 (3.69) 2.99 (3.17) #(101)=0.4  3.18(3.66) 3.17 (3.34) %(83)=10.22,

M (ET) 1, p=.685 p=.825

Nombre (et pourcen- 6 (5.4 %) 5(4.8 %) - 4 (4.3 %) 5 (5.6 %)

tage) de personnes
au-dessus de la
valeur limite? pour
la dépression

Bien-étre 16.53 (5.16) 16.30 (4.89) 4101)=0.3  16.19 (5.29) 16.28 (4.70) 484) =0.21,
M (ET) 6, p=.720 p=.835

Remarques : M= moyenne, £T= écart type, t=test de Student, p= niveau de significativité, n=taille de
l'échantillon partiel.
2Nilges et Essau, 2015

bl s'agit chaque fois d’'une comparaison statique entre les personnes atteintes de déficience visuelle et
leurs partenaires.

Globalement, on peut retenir que le stress psychique sous la forme de symptomes dépressifs est

plutét peu marqué et que le bien-étre psychique des personnes ayant participé a SELODY est
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comparable a celui de la population générale. Une explication possible de ce résultat est que de
nombreuses personnes concernées ont déja des limitations visuelles depuis longtemps et donc
que les couples disposent déja d'une grande expérience de la gestion des entraves qui en
résultent. La présence de nombreuses ressources individuelles et conjugales, décrites ci-dessous
des le chapitre 7, contribue probablement au maintien et/ou au rétablissement d'une bonne
santé psychique malgré les limitations physiques. Inversement, il existe aussi des données
indiquant que les personnes et les couples qui se trouvent encore dans la phase d'adaptation a
la déficience visuelle sont plus stressés et présentent davantage de symptomes dépressifs. Dans
ce contexte, il paraft important que les personnes et les couples soient soutenus et se voient
proposer des aides adéquates notamment dans la phase qui suit le diagnostic et lorsque
surviennent les premiers problémes de vue handicapants. La phase initiale d’adaptation a la
baisse des capacités visuelles devrait étre accompagnée de pres, puisqu’elle constitue une phase
de vulnérabilité particuliere pour le bien-étre psychique du fait des nombreuses incertitudes et
difficultés.

5 Satisfaction et insatisfaction conjugale en cas d’atteinte a la
santé

Les atteintes a la santé au sein du couple peuvent provoquer des difficultés a différents niveaux
pour le couple ainsi que pour la personne concernée et son ou sa partenaire, comme l'ont
exposé les chapitres précédents. Le stress qui peut résulter de ces difficultés se chronicise
fréquemment parce qu’il n’est souvent pas, ou que partiellement, possible de compenser par
exemple les difficultés dues aux limitations physiques. Le stress, surtout s'il est chronique, peut
ébranler les fondements de la relation par différents biais : il peut par exemple induire moins de
communication engagée, un retrait et un repli sur soi, ce qui peut a son tour entrainer une
désolidarisation des partenaires. Le stress peut aussi étre synonyme de moins de temps passé
ensemble et donc de moins de temps laissé pour des expériences positives en couple
(Bodenmann, 2000). Le stress qui résulte de l'atteinte a la santé peut donc miner la qualité de la
relation de couple et avoir un impact négatif a long terme sur la satisfaction relationnelle
(Bodenmann et al., 2016).

Une méta-analyse récente sur les couples dont l'un des membres est atteint d'une déficience
sensorielle ou physique indique que les couples subissent dans leur majorité une détérioration
transitoire de leur relation a cause de la déficience. Certains couples réussissent a créer une

« nouvelle normalité » et ainsi a restabiliser la relation, tandis que d’autres couples échouent a le
faire, ce qui peut entrainer leur séparation (Bertschi et al., 2021). Les thémes opposés des « liens
brisés » et des « nouvelles dynamiques », tous deux caractéristiques de l'adaptation des couples

aux défis posés par une atteinte a la santé, illustrent bien ces différentes évolutions. Les « liens
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brisés » incluent par exemple le fait que les deux personnes ainsi que le couple changent
sensiblement et que de ce fait des éléments autrefois fédérateurs comme les activités communes
peuvent étre perdus. Les « nouvelles dynamiques » montrent en revanche que les changements
font naftre de nouvelles possibilités de liens et que de nouvelles dynamiques, y compris tres
positives, peuvent se développer au sein du couple, par exemple une répartition plus

satisfaisante du travail rémunéré et non rémunéré (O'Keeffe et al., 2020).

5.1 Satisfaction relationnelle en cas de déficience visuelle ou de surdicécité

ILn"existe a ce jour que peu d'études scientifiques sur l'évolution des relations aprés l'apparition
d'une déficience visuelle ou d’'une surdicécité. Chez les partenaires des personnes concernées, on
a toutefois pu constater une corrélation entre l'apparition de problémes visuels et la diminution
de leur satisfaction relationnelle (Strawbridge et al., 2007). L'émergence de probléemes visuels a
aussi été mise en relation avec une réduction des témoignages d'affection au sein du couple et
méme avec des intentions de séparation dans bien des cas (Bernbaum et al., 1993). Comme
explications possibles de la corrélation entre déficiences visuelles et changements de la

satisfaction relationnelle, on mentionne surtout :

e les difficultés supplémentaires pour les deux partenaires et le couple dues au stress
(quotidien) chronicisé qui mine le couple ;

e leschangements dans la communication, parce qu’une vision déficiente rend par
exemple plus difficile la perception des signaux non verbaux et que les malentendus
sont plus fréquents ;

e un déséquilibre au sein du couple, provoqué par le soutien accru dont a besoin la

personne qui a des problémes de vue.

Ily a néanmoins toujours de nombreuses recherches a effectuer puisque les résultats actuels ne

sauraient étre considérés comme suffisants (Breitenstein, 2021 ; Lehane et al., 2017).

5.2 Satisfaction et stabilité relationnelles dans Ll'étude SELODY

En se prononcant sur quatre affirmations, les personnes qui ont participé a l'étude SELODY ont
indiqué dans quelle mesure ils ou elles étaient globalement satisfaits de leur relation a la date
du sondage. Les réponses ont été additionnées. La valeur de la satisfaction relationnelle peut se
situer entre 0 et 20. Les scores élevés indiquent une satisfaction relationnelle élevée (indice de

satisfaction conjugale, CSI-4 ; Funk & Rogge, 2007).

Selon les deux sondages, la satisfaction relationnelle moyenne est relativement élevée (voir

aussi Tableau 3). Les personnes atteintes d'une déficience visuelle sont un peu plus satisfaites
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que leurs partenaires lors de la premiére date de relevé (2019 : {102) = 3.37, p=.001), alors que
plus aucune différence statistiquement significative n’est observée lors de la seconde date de
relevé (2020 : /(79) = 1.23, p=.223). Les valeurs moyennes sont en outre supérieures a celles
d’'une étude du Danemark, qui a interrogé les partenaires de personnes atteintes de surdicécité
(M =14.93,ET=3.96;t(70) = 1.44, p =.155 ; Lehane, Elsass et al., 2018), et également un peu
supérieures a celles des couples dont un membre s'est récemment vu diagnostiquer un cancer du
sein (M =16.07, ET = 0.46 ; 1(246) = 4.04, p < .001 Shrout et al., 2020). La satisfaction relationnelle
moyenne des personnes qui ont participé a l'étude SELODY est méme supérieure a celle qui
résulte d'études portant sur des couples qui ne présentent aucune atteinte a la santé (M =16, ET
=4.7;1(124) = 2.01, p =.047 ; Funk & Rogge, 2007), ce qui signifie que les personnes qui ont

participé a l'étude SELODY sont globalement trés satisfaites de leur couple.

Tableau 3 : Valeurs moyennes et différences de satisfaction relationnelle

Variable Personnes Partenaires Comparai- Personnes Partenaires Comparai-
atteintes de 2019 son® 2019 atteintes de 2020 son® 2020
déficience n=104 déficience n=286
visuelle 2019 visuelle 2020
n=109 n=286

Satisfaction 17.09 (2.93) 15.89 (3.19) #(102)=3.3 16.55 (3.56) 16.07 (3.44) #(79)=1.23,

relationnelle 7, p=.001 p=.223

M (ET)

Nombre (et pourcen- 15 (14 %) 21 (20 %) - 18 (20 %) 18 (21 %)

tage) de personnes
au-dessous de la
valeur limite® pour
linsatisfaction

Remarques : M= moyenne, £ET= écart type, t=test de Student, p= niveau de significativité, n=taille de
l'échantillon partiel.
aFunk et Rogge, 2007

b|l s'agit chaque fois d'une comparaison statique entre les personnes atteintes de déficience visuelle et
leurs partenaires.

On suppose que les sommes inférieures a une valeur limite définie (13.5) donnent une indication
claire d’insatisfaction relationnelle (Funk & Rogge, 2007, p. 579). C'est pour cette raison que
l'étude SELODY a aussi relevé le nombre de personnes potentiellement insatisfaites de leur
relation selon cette valeur limite. Environ une personne atteinte de déficience visuelle sur sept
(14 %), mais un ou une partenaire sur cing (20 %), donnent des indications d’insatisfaction lors
du premier sondage. La répartition est trés semblable entre les personnes concernées et les
partenaires lors du second sondage : une personne sur cing donne des indications
d'insatisfaction relationnelle dans les deux groupes (personnes concernées : 20 %, partenaires :
21 %).
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5.2.1 Lien entre niveau de stress et satisfaction conjugale dans l'étude SELODY

Conformément a la description ci-dessus, le stress peut avoir des répercussions négatives sur le
couple et le miner. L'étude SELODY permet aussi d'observer cette corrélation : plus les personnes
concernées (C) et leurs partenaires (P) percoivent de stress et de difficultés a l'extérieur du
couple (p. ex. dans les domaines activité professionnelle ou formation et santé, voir aussi chap.
3.2), plusils ou elles font aussi état de stress a l'intérieur du couple (2019 : rc=.44, p<.001;
=.58, p<.001;2020: rx=.46, p<.001; 5 =.64, p<.001). De l'autre cOté, un stress
supplémentaire a U'intérieur du couple (p. ex. désaccords, distance avec le ou la partenaire, voir
aussi chap. 3.2) est corrélé négativement avec la satisfaction conjugale (2019 : =-.54, p<.001;
h=-.55,p<.001;2020: r=-.67, p<.001; 5»=-.60, p<.001 - voir Tabelle A. 2en annexe pour un
apercu complet des corrélations). Cela signifie que plus les personnes concernées et leurs
partenaires subissent de difficultés a l'extérieur et a l'intérieur du couple, moins ils ou elles sont

satisfaits de leur couple.

De plus, un effet indirect ou une corrélation indirecte entre les difficultés a l'extérieur du couple
et la satisfaction conjugale a aussi pu étre observé(e) par l'intermédiaire des difficultés a
l'intérieur du couple (voir aussi Figure 3) : le stress et les difficultés situés a l'extérieur du couple
n'influent pas directement sur la satisfaction conjugale, mais induisent en premier lieu un stress
et des difficultés supplémentaires a l'intérieur du couple. Les difficultés supplémentaires a
l'extérieur du couple contribuent concrétement a accroitre les conflits et les désaccords,
entrainent que les deux membres du couple passent moins de temps ensemble, rendent les
partenaires plus susceptibles et font davantage ressortir les traits de personnalité
problématiques (voir aussi le modéle stress-divorce de Bodenmann, 2000). Cette difficulté
supplémentaire a l'intérieur du couple se répercute dés lors négativement sur la satisfaction
conjugale des deux partenaires. Ce mécanisme est indépendant du réle et fonctionne de la
méme facon pour les personnes concernées et les partenaires. C'est ainsi que les difficultés et le
stress situés en réalité a l'extérieur du couple débordent dans le couple, commencent a peser sur

la relation et la minent avec le temps.
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Figure 3 : Résultats modélisés sur la corrélation entre difficultés a l'extérieur, difficultés a lintérieur du
couple et satisfaction conjugale
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1(4)=4.77,p=.312, y3/df =1.19 Belastungen
CFI=0.99 innerhalb der
RMSEA = .04 [.00, .16], p = 437 A Partnerschaft [t e f\\
///: Betroffene®r | \ ™. .
’ \ i \\
R R?= .33 \
e \
mli:glz:}t\tgg;r;r '20_ | Partnerschafts-
/! e 4 zufriedenheit ‘@& \
/| Partnerschaft /| “Betroffene*r N \
/ Betroffene*r \ "‘u
/ ‘!
21 A = A g 18
L"\. — - e ) /__. \ R2= 34 :;‘. |
\ au;z:}t‘lﬂfzzr P /. \| Partnerschafts- / /
| Partnerschaft ‘\ e ) gufriedenheit <—®i/ /
Pariner*in Partner*in /
/

N Belastungen
4 innerhalb der

" /
Partnerschaft @

Partner*in

Remarque : Les coefficients reproduits sont des coefficients standardisés. Effets indirects : DEc = Dlc = SRc:
-.31*** - DEp — Dlp = SRp : -.28*** ; DEc — Dlc = SRp: -.10** ; DEp — Dlp = SRc: -.10**,
***p<.001; **p<.01.

6 Bilan intermédiaire : défis et difficultés pour le couple en cas
de déficience visuelle

Les principaux défis pour le couple dans le contexte d'une déficience visuelle sont
majoritairement comparables aux défis auxquels sont confrontés les couples atteints d’autres
problémes de santé : les réles se modifient souvent et les responsabilités doivent étre
renégociées et adaptées le cas échéant. Les conséquences de la déficience visuelle ont une

importance directe pour les deux personnes ainsi que pour leur relation.

Le stress subjectif éprouvé a cause de la déficience visuelle en particulier dépend, autant que lors
d’autres atteintes a la santé, de différents facteurs externes tels que durée de la relation ou
phase actuelle de la vie, mais aussi de facteurs personnels tels que bien-étre psychique général

avant la déficience visuelle et autres maladies ou limitations.
L'étude SELODY a en outre révélé que le niveau global de stress chronique vécu au quotidien a

l'extérieur du couple est légerement supérieur a celui de la population générale d'age

comparable. De nombreux couples de la population générale sont soumis a des défis vécus
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comme aussi stressants qu’une déficience visuelle et pouvant avoir un impact aussi net sur le
quotidien (p. ex. autres problémes de santé). En méme temps, une partie des couples n'ont pas
de problémes de ce genre et éprouvent donc moins de stress au quotidien. Les domaines santé
(p. ex. capacité limitée, douleurs, mobilité réduite, pertes de qualité de vie) et désagréments
quotidiens (p. ex. déplacer des objets, imprévus, dérangements et interruptions) notamment
représentent pour de nombreuses personnes atteintes de déficience visuelle une source
importante de stress au quotidien et expliquent la différence de stress avec la population
générale. Aucune différence par rapport a la population générale n'a pu étre trouvée en ce qui
concerne le stress percu a l'intérieur du couple. La dispersion du niveau de stress a l'intérieur du
couple est toutefois élevée, raison pour laquelle on peut supposer qu'il y a parmi les personnes
ayant participé a SELODY, tout comme dans la population générale, des couples dont les

relations sont soumises a un fort stress.

La déficience visuelle représente en tout cas un défi pour les couples. A ce propos, les couples de
l'étude SELODY ont fait état d'un besoin de rapprochement. Ils déclarent notamment que la
déficience visuelle les a « soudés ». Ce terme exprime d’une part la perturbation commune des
deux partenaires. Il signale d’autre part que la proximité peut étre forcée et la dépendance
renforcée. Les deux partenaires sont donc poussés, indépendamment de leur réle, a s’efforcer de
garder ou de rétablir un équilibre entre proximité et autonomie. Cela représente pour les
couples un effort d’adaptation qui colte de l'énergie et qui peut donc aussi étre vécu comme

stressant. Mais lorsque 'effort d’adaptation fonctionne, il peut resserrer les liens du couple.

Alors qu'ily a dans la littérature des indications selon lesquelles les personnes atteintes de
déficience visuelle sont plus stressées psychiquement que les personnes non atteintes de cette
déficience, le bien-étre psychique des personnes qui ont participé a l'étude SELODY est
comparable a celui de la population générale. Il y a toutefois des indications selon lesquelles les
personnes confrontées seulement depuis peu a une déficience visuelle et traversant
probablement encore un processus d’adaptation et d’acceptation sont plus stressées que celles
chez qui la déficience visuelle existe depuis longtemps. IL faut en outre supposer que les
personnes présentant une humeur dépressive marquée éviteraient plutét de participer a une
étude chronophage comme SELODY. Globalement, on peut supposer que les troubles dépressifs
et anxieux sont un peu plus fréquents chez les personnes atteintes de déficience visuelle et leurs

partenaires que dans la population générale.

Dans d’autres contextes, il s'est révélé que le stress et les difficultés qui surgissent a U'extérieur du
couple sont amenées a l'intérieur du couple et entrainent davantage de difficultés en son sein.
Celles-ci a leur tour se répercutent négativement sur la satisfaction conjugale. L'étude SELODY a

également pu observer ce débordement du stress de U'extérieur vers l'intérieur du couple. Il est
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d’autant plus important que les deux partenaires investissent individuellement, mais aussi
ensemble, dans leurs ressources afin d’atténuer lU'influence des désagréments externes sur le
couple - en particulier des conséquences directes et indirectes de la déficience visuelle — et de

renforcer le couple a long terme.

Ressources pour gérer les atteintes a la santé

Le fait d'étre confronté soi-méme a une atteinte a la santé ou a une atteinte a la santé de son on
sa partenaire peut entrainer des difficultés a différents niveaux, comme l'ont montré les sections
précédentes. Les ressources du couple sont centrales pour résister a ces difficultés et ne cesser de
les gérer ensemble. Le sondage SELODY a étudié plus précisément deux de ces ressources au sein
des couples : la communication entre partenaires ainsi que le soutien et la gestion du stress
entre partenaires, aussi connus sous le terme spécialisé de « coping dyadique ». IL s’est en outre
souvent révélé que les idées et les évaluations par rapport a une situation déterminent
beaucoup la facon dont une personne réagit intuitivement a cette situation et peut donc la
gérer. Certaines évaluations d'une atteinte a la santé telle qu’une perte visuelle peuvent donc
constituer des ressources qui facilitent l'adaptation a la nouvelle situation, tant pour la personne

atteinte de déficience visuelle que pour son ou sa partenaire.

7 La communication entre partenaires comme ressource

La communication est centrale pour les couples pour d’une part résoudre les problemes
quotidiens au niveau pratique et d'autre part pouvoir créer au niveau émotionnel un lien étroit
l'un avec l'autre et le maintenir. La recherche antérieure sur la communication au sein du couple
s'est notamment focalisée sur les situations de conflit. Elle y a identifié des modeles de
communication qui entrainent souvent des évolutions négatives dans la relation lorsqu’ils se
répétent. De nombreuses recommandations pour une communication réussie sont dérivées de
cette tradition de recherche, par exemple que l'on devrait exprimer sa demande du point de vue
« je » et se référer a des événements concrets au lieu de généraliser. La recommandation de ne
pas se retirer de la discussion méme lorsque le théme est difficile est également dérivée de
nombreuses études d'observation. Le fait de se retirer de la communication est souvent ressenti
comme blessant par l'interlocuteur et empéche une clarification rapide de la situation. Sion a
besoin d'un intervalle pour reprendre le controle de ses émotions, il est important de convenir
du moment auquel sera reprise la conversation, ce qui signifie que la discussion difficile ne doit

pas étre rompue, mais seulement reportée (Bodenmann, 2012).
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7.1 Communication entre partenaires pour gérer les atteintes a la santé

Chez les couples dont un membre présente une atteinte a la santé, les résultats de recherche
pointent dans une direction similaire. Ce sont surtout les modéles de communication suivants

qui sont décrits comme positifs pour la relation (Manne & Badr, 2008) :

e s'ouvrir 'un a l'autre, ce qui signifie partager ses propres idées et sentiments avec le ou la
partenaire ;
e écouter avec empathie l'expression du ou de la partenaire, ce qui signifie prendre au

sérieux les idées et les sentiments exprimés et faire preuve de compréhension.

IL est donc central que les deux personnes puissent décrire leur vécu personnel et que le couple
parvienne a un échange sur les effets de l'atteinte et sur les possibilités de la gérer. Cette
recommandation se confirme aussi dans le contexte des déficiences sensorielles. Une corrélation
positive entre les échanges dans le couple et le bien-étre psychique se manifeste chez les couples
dont un membre présente une déficience visuelle ou une surdicécité (Hofsoe et al., 2019). Les
partenaires des personnes atteintes de surdicécité semblent en outre plus satisfaits de leur
relation lorsque le couple échange davantage ses impressions au sujet de la déficience (Lehane,
Elsass et al., 2018).

Méme s'il se révele que des échanges ouverts sont dans la plupart des cas positifs pour la
relation, il est difficile pour de nombreux couples de partager ouvertement leurs idées et leurs
sentiments. La crainte que ses propres déclarations puissent blesser ou stresser le ou la
partenaire entraine par exemple fréquemment l'« atténuation protectrice », donc la rétention
délibérée de ses propres idées et sentiments afin de protéger le ou la partenaire. Malgré
l'intention positive qui la sous-tend, l'atténuation protectrice est souvent liée a des effets
négatifs tels que moindre proximité entre les partenaires (Manne et al., 2015) ou satisfaction
relationnelle inférieure (Langer et al., 2009). L’interlocuteur remarque fréquemment que
quelque chose lui est dissimulé, ce qui peut susciter de la défiance. Selon de nombreux indices,
'atténuation protectrice s’accompagne d'une sorte de co(t psychique sous forme de diminution
du bien-étre puisque la rétention active demande de l'énergie (Porter et al., 2009). Différentes
raisons militent donc en faveur du maintien d’échanges ouverts au sujet de la déficience,
puisqu’ils renforcent la relation a long terme méme s'ils peuvent étre percus comme trés

exigeants a court terme.

7.2 Echanges au sujet de la déficience dans l'étude SELODY

Les personnes qui ont participé au sondage SELODY indiquent dans quelle mesure il est simple

pour elles et leurs partenaires de parler ensemble de la déficience et dans quelle mesure elles se
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sentent a l'aise pour partager leurs sentiments a ce sujet. La valeur moyenne calculée a partir des
réponses a quatre questions peut s'étendre de 1 a 5. Les valeurs élevées signifient qu'ily a
davantage d’échanges au sujet de la déficience visuelle ou de la surdicécité au sein du couple
(échelle de communication au sein du couple au sujet de la maladie CICS ; Arden-Close et al.,
2010).

Globalement, tant les participantes ou participants atteints de déficience visuelle ou de
surdicécité que leurs partenaires font état d'une forte volonté d’échanger leurs impressions au
sujet de la déficience, les personnes concernées indiquant des valeurs un peu supérieures. Une
étude récente portant sur des couples dont l'un des membres présentait une déficience
sensorielle a obtenu des résultats trés similaires (Hofsde et al., 2019). La communication bien
entrainée observée dans les deux études pourrait s'expliquer par le fait que la plupart des
couples ont déja eu beaucoup de temps pour adapter leur vie a la déficience sensorielle.
Conformément a cette hypothese, il semble qu’il y ait au sein des couples atteints de déficience
visuelle ou de surdicécité davantage d’échanges au sujet de la déficience que chez les couples
qui se voient confrontés a d’'autres déficiences. C'est ainsi que tant des patientes atteintes de
cancer du col de l'utérus que des personnes atteintes de sclérose en plaques font état (Arden-
Close et al.,, 2010) de nettement moins d’échanges que des personnes atteintes de déficience
visuelle. Dans les deux premiers groupes de patientes ou patients, le diagnostic remonte en
moyenne a nettement moins longtemps que l'apparition des problémes visuels chez les
personnes qui ont participé a 'étude SELODY. L'hypothese selon laquelle les échanges au sujet
de la déficience doivent d’abord étre entrainés au sein du couple et ne fonctionnent pas tout de

suite sans probléme semble donc plausible.

7.2.1 Echanges au sujet de la déficience et satisfaction relationnelle dans l'étude SELODY

SELODY a en outre confirmé que les échanges au sujet de la déficience sont importants pour le
couple : tant les personnes concernées que leurs partenaires sont d'autant plus satisfaits de leurs
relations qu’ils ou elles attribuent une évaluation élevée a la volonté d'échanger (personnes
concernées : r(110) =.35, p<.001 ; partenaires : (103) =.27, p=.007).

Une analyse plus approfondie des liens entre les échanges ouverts au sujet de la déficience et la
satisfaction relationnelle a en outre pu montrer que l'effet des échanges sur la satisfaction
relationnelle est transmis par l'intermédiaire d'une gestion commune du stress. En d'autres
termes, des échanges ouverts au sujet de la déficience et de ses conséquences pour les deux
partenaires entrainent peut-étre que le couple collabore davantage pour gérer les difficultés
communes. La Figure 4 représente cette « médiation » sous forme graphique. Ces corrélations

pourraient s'expliquer par le fait que les échanges aident a percevoir la déficience visuelle ou la
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surdicécité comme un défi commun, donc que les couples voient que leurs deux membres sont
affectés a divers égards et qu'ils ne sont pas seuls avec leurs défis et leurs difficultés. Ce
sentiment peut avoir des effets positifs sur la proximité ressentie et donc sur la satisfaction
conjugale. A un deuxiéme niveay, il suscite davantage de collaboration entre personnes
concernées et partenaires (gestion commune du stress). L'expérience de faire ensemble quelque
chose de bon pour soi et pour la relation déploie a son tour des effets positifs sur la satisfaction

relationnelle (Bertschi, Bulling et al., en cours de révision).

Figure 4 : Liens entre échanges au sujet de la déficience, gestion commune du stress et satisfaction
relationnelle

Gestion commune

du stress
&b qr
Echanges au sujet Satisfaction
de la déficience .
: relationnelle
visuelle b

Remarque: Le lien entre les échanges au sujet de la déficience visuelle et la satisfaction relationnelle passe
par l'intermédiaire de la gestion commune du stress, ce qui signifie que des échanges supplémentaires au
sujet de la déficience visuelle sont liés a davantage de gestion commune du stress, a son tour liée a une
satisfaction relationnelle supérieure. Les résultats détaillés de l'analyse se trouvent dans Bertschi, Bulling et
al. (en cours de révision).

7.3 Rétention des idées et des sentiments dans l'étude SELODY

L'atténuation protectrice a été relevée a l'aide de six affirmations avec lesquelles les
participantes et les participants pouvaient se déclarer plus ou moins d’accord. Ils ou elles
indiquent par exemple dans quelle mesure il est exact qu’ils ou elles évitent de critiquer leur
partenaire. La valeur moyenne calculée a partir de ces indications peut s'étendre de 1 a 4. Les
valeurs supérieures signifient davantage d'atténuation protectrice, donc davantage de rétention
de ses propres idées et sentiments (échelle d'atténuation protectrice PBS ; Schulz & Schwarzer,
2003).

Les personnes qui ont participé a l'étude SELODY font état d'un niveau plutét faible

d’atténuation protectrice. Il est toutefois intéressant de constater que les partenaires retiennent
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nettement plus leurs propres idées et sentiments que ne le font les personnes atteintes de
déficience visuelle. Cette différence se manifeste sous une forme semblable lors des deux
sondages et pourrait s’expliquer par l'attente traditionnelle envers les proches de personnes qui
ont des problémes de santé, qui veut que les premiers ménagent et soutiennent les secondes.
Cette attitude s"accompagne d'une rétention plus forte des idées et des sentiments négatifs,
laquelle s’accompagne, comme on l'a mentionné ci-dessus, d'un colt psychique confirmé par
SELODY : les partenaires font d’autant plus état d'abattement qu'’ils ou elles pratiquent
l'atténuation protectrice (/(103) =.39, p<.001). Ce résultat indique que l'exigence d’échanges
ouverts auxquels les deux personnes participent sur un pied d’égalité pourrait contribuer a un

bien-étre supérieur.

Tableau 4 : Moyennes et écarts types concernant la communication entre partenaires

Habitudes de Personnes Partenaires Comparai- Personnes Partenaires Comparai-
communication atteintes de 2019 son® 2019 atteintes de 2020 son® 2020
déficience n=107 déficience n=93
visuelle 2019 visuelle 2020
n=112 n=94
Echanges au sujet 16.48 (2.99) 15.17 (3.06) #102)=3.5 15.79 (3.20) 15.18 (3.27) #82)=1.79,
de la déficience 4, p=.001 p=.077
M (ET)
Atténuation 1.96 (0.63) 2.17 (0.61) #(103)=3.4  1.95(0.58) 2.07 (0.58) #85) = 1.86,
protectrice 8, p=.001 p=.066
M (ET)

Remarques : M= moyenne, £ET= écart type, t=test de Student, p= niveau de significativité, n=taille de
l'échantillon partiel.

2|l s'agit chaque fois d'une comparaison statique entre les personnes atteintes de déficience visuelle et
leurs partenaires.

8 Soutien et gestion du stress entre partenaires

Une communication réussie entre partenaires est une condition importante pour une gestion
commune du stress au sein du couple. Les travaux du Pr Bodenmann et de son équipe ont pu
montrer au fil des années qu’une gestion du stress qui fonctionne bien entre les partenaires
contribue beaucoup a la satisfaction relationnelle et a la stabilité des couples (p. ex. Bodenmann
etal., 2015 ; Bodenmann & Cina, 2000 ; Hilpert et al., 2016). Une méta-analyse qui a réuni les
données de 72 études a par exemple pu montrer que la gestion du stress entre partenaires est
fortement corrélée avec la satisfaction relationnelle : mieux la gestion du stress entre
partenaires était évaluée, plus les personnes sondées étaient satisfaites de leur relation
(Falconier et al., 2015). Le soutien positif d'un partenaire par l'autre ainsi qu'une gestion
commune du stress sont notamment liés a moins d’émotions négatives, a une moindre
expérience du stress et a une meilleure santé physique ainsi qu’a une résolution constructive des

conflits et a davantage d’engagement en faveur de la relation (Falconier & Kuhn, 2019).
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L'importance de la gestion du stress entre partenaires pour le bien-étre individuel et pour une
expérience positive de la relation a aussi été confirmée par des méta-analyses sur les couples
dont 'un des membres présentait une atteinte a la santé (Berg & Upchurch, 2007 ; Traa et al,,
2015).

Plusieurs études ont pu montrer qu'il est important de percevoir que l'on recoit du soutien de
son ou de sa partenaire. On se sent ainsi entre de bonnes mains, en sécurité et apprécié au sein
du couple. En méme temps, il est important que l'on puisse aussi donner soi-méme du soutien.
Cela renforce l'estime de soi, parce que l'on peut contribuer un peu a soulager, a apaiser et a
renforcer son ou sa partenaire (Thomas, 2010). On estime donc important pour le soutien entre
partenaires non seulement qu'il soit donné, mais aussi qu'il le soit de la facon la plus équilibrée
possible (Gleason et al., 2003). Par conséquent, un soutien au sein du couple peut aussi avoir des
conséquences négatives non désirées, notamment lorsqu’une répartition unilatérale des
prestations de soutien a l'intérieur du couple engendre un sentiment de déséquilibre. Il peut
également arriver que le soutien de l'un des partenaires soit bien intentionné, mais quand
méme vécu comme négatif par l'autre. Des exemples en sont notamment le surengagement
émotionnel, donc lorsque le ou la partenaire intervient trop, ou lorsque le soutien est associé a
de la critique (Coyne et al., 1988). Ces formes négatives de soutien entre partenaires sont donc
liées a une réduction du bien-étre et de la satisfaction au sein de la relation (Rafaeli & Gleason,
2009).

8.1 Gestion du stress entre partenaires dans l'étude SELODY

Dans ce contexte, le sondage quantitatif de l'étude SELODY a mis l'accent sur la gestion du stress
entre partenaires et plus concrétement sur le concept du coping dyadique (Bodenmann, 1995,

2005). Le coping dyadique englobe :

e la communication du stress, donc la fréquence et la clarté avec lesquelles une personne
communique a son ou a sa partenaire qu’elle se sent stressée ;

e lesactions de soutien d'un partenaire en faveur de l'autre ;

e et la gestion commune des difficultés que rencontrent les deux partenaires (Bodenmann,
2000).

Les personnes participant a l'étude SELODY indiquent a quelle fréquence ils ou elles
communiquent leur stress a leur partenaire, a quelle fréquence ils ou elles percoivent qu'ils ou
elles recoivent diverses formes de soutien de leur partenaire et a quelle fréquence ils ou elles
essaient activement en tant que couple de gérer ensemble le stress qui les affecte les deux. Les

valeurs possibles s'étendent de 1 a 5, 1 signifiant que les comportements décrits ne se produisent
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jamais ou que trés rarement et 5 qu'ils se produisent trés souvent (inventaire du coping dyadique
DCl ; Bodenmann, 2008a). Ces indications ont été comparées d'une part a l'intérieur des couples,
afin de relever l'équilibre des prestations de soutien percues, d'autre part avec les indications de

couples recueillies par d'autres études.

8.1.1 Equilibre de la gestion du stress entre partenaires

ILse révele tant en 2019 qu’en 2020 que les personnes atteintes de déficience visuelle indiquent
plus souvent que leurs partenaires qu’elles expriment du stress lorsqu’elles se sentent en
difficulté. Les personnes atteintes de déficience indiquent également plus souvent en 2019
gu’elles recoivent de leurs partenaires un soutien positif au sein du couple. Un soutien positif
inclut des comportements tels que montrer de la compréhension, réconforter ou aider a
analyser un probléme. Le sondage de 2020 ne révéle toutefois plus de différence dans la
perception du soutien positif recu. Les personnes atteintes de déficience visuelle rapportent en
2019 et en 2020 que leurs partenaires assument des taches pour elles et les en déchargent plus
souvent que l'inverse. La gestion commune du stress est évaluée de facon légérement différente
en 2019, mais plus aucune différence ne se manifeste en 2020. Aucune différence significative au
sein des couples ne se manifeste non plus dans la perception du soutien négatif recu. Le soutien
négatif inclut par exemple ici le fait de ne pas prendre au sérieux le stress du ou de la partenaire

ou le fait d’éviter le ou la partenaire lorsque celui-ci ou celle-ci est stressé(e).

En résumé, un certain déséquilibre se manifeste dans le soutien et la gestion du stress entre
partenaires. Les personnes atteintes de déficience visuelle semblent exprimer leur stress plus
souvent que leurs partenaires et recoivent par conséquent davantage de soutien pratique et
émotionnel qu’elles n’en donnent a leurs partenaires. Ce déséquilibre est particulierement
prononcé dans la prise en charge de taches : les partenaires déchargent beaucoup les personnes
concernées, tandis que l'inverse ne se produit que dans une moindre mesure. On suppose
aisément que ce déséquilibre est en grande partie imputable a la déficience visuelle, qui peut
impliquer de nombreuses limitations dans l'exécution des activités quotidiennes. Les possibilités
des personnes concernées d'apporter un soutien pratique a leurs partenaires et de les soulager
en cas de stress au quotidien sont donc limitées. Un déséquilibre semblable se manifeste aussi
par exemple au sein de couples dont l'un des membres est atteint d'une affection pulmonaire
chronique (Meier et al., 2012 ; Vaske et al.,, 2015) ainsi que de couples dont l'un des membres est
atteint de cancer (WeiB3flog et al., 2017). Le risque de soutien déséquilibré entre partenaires

augmente donc lorsqu’une personne subit une atteinte a la santé pendant la relation.
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Tableau 5 : Moyennes et écarts types concernant les facettes du coping dyadique

Type de gestion du Personnes Partenaires Comparai- Personnes Partenaires Comparai-
stress entre atteintes de 2019 son?2019 atteintes de 2020 son?2020
partenaires déficience n=107 déficience n=93

visuelle 2019 visuelle 2020

n=112 n=94
Communication du 3.27 (0.82) 2.87 (0.89) #(101)=3.2  3.26(0.78) 2.89 (0.86) %82) = 2.96,
stress 2, p=.002 p=.004
M (ET)
Soutien positif 3.78 (0.95) 3.43(0.91) %103)=3.2  3.69(0.79) 3.55(0.93) %81) = 1.24,
apporté par le ou la 2, p=.002 p=.219
partenaire
M (ET)
Le ou la partenaire 3.81 (0.84) 2.89 (1.08) {97)=6.26, 3.73(0.92) 3.18 (0.97) #{78) =3.79,
assume des taches p<.001 p<.001
pour soulager.
M (ET)
Soutien négatif 1.74(0.73) 1.90 (0.63) #(101)=1.7 1.80(0.69) 1.79 (0.66) %(81)=0.07,
apporté par le ou la 6, p=.081 p=.948
partenaire
M (ET)
Gestion commune 3.46 (0.75) 3.28 (0.80) #(102)=2.1 3.44 (0.73) 3.32(0.80) #(80)=1.22,
du stress 1, p=.038 p=.226
M (ET)

Remarques : M= moyenne, £T= écart type, t=test de Student, p= niveau de significativité, n=taille de
l'échantillon partiel.

2|l s'agit chaque fois d'une comparaison statique entre les personnes atteintes de déficience visuelle et
leurs partenaires.

8.1.2 Gestion du stress entre partenaires : comparaison entre SELODY et d’autres études

Afin de pouvoir encore mieux les catégoriser, les valeurs de SELODY relatives au soutien et a la
gestion du stress entre partenaires ont été comparées avec celles de couples d’'autres études.
Pour la gestion du stress entre partenaires, il existe des valeurs de référence venant de la
population générale suisse (Bodenmann, 2008a). Le soutien négatif apporté par le ou la
partenaire est percu comme plus élevé dans le sondage SELODY 2019 que selon la moyenne
suisse, tant par les personnes atteintes de déficience visuelle que par leurs partenaires. Le
soutien positif apporté par le ou la partenaire ainsi que la gestion commune du stress font
l'objet d’'une évaluation semblable a celle des couples de la population générale. En ce qui
concerne l'expression du stress, la comparaison des personnes ayant participé a SELODY avec la
population générale suisse ne révele aucun modéle clair.

Les valeurs des participantes ou participants atteints de déficience visuelle ont été comparées a
celles de personnes atteintes d’autres problémes de santé. Les personnes atteintes de déficience
visuelle ont recu de leurs partenaires davantage de soutien positif, moins de soutien négatif et
davantage d’assistance pratique que les personnes souffrant de douleurs (Bodenmann, 2008a).
Les personnes atteintes de déficience visuelle attribuent également a la gestion commune du
stress au sein du couple une meilleure évaluation que les personnes souffrant de douleurs. Une
comparaison de personnes atteintes d'une déficience visuelle et de personnes souffrant d'un

trouble dépressif a révélé des résultats semblables (Bodenmann, 2008a). Le soutien et la gestion
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du stress entre partenaires paraissent donc mieux fonctionner chez les couples qui doivent gérer
la déficience visuelle de l'un de leurs membres que chez les couples confrontés a d'autres

problémes de santé.

On dispose en outre de valeurs de référence pour les partenaires des personnes qui présentent
une autre atteinte a la santé qu’une déficience visuelle. Les partenaires des personnes atteintes
de déficience visuelle affichent des valeurs semblables, en matiére de soutien et de gestion du
stress entre partenaires, a celles des partenaires des personnes atteintes de cancer (WeiBflog et
al,, 2017). La seule différence est que l'assistance mutuelle par la prise en charge de taches est
plus prononcée en cas de cancer que de déficience visuelle. Les partenaires de personnes
atteintes de cancer recoivent donc de celles-ci davantage d’assistance pratique que n'en
recoivent les partenaires de personnes dont la capacité visuelle est déficiente. Une configuration
trés semblable se révele aussi lorsque la comparaison est établie avec les partenaires de
personnes atteintes d'une affection pulmonaire chronique (Vaske et al., 2015). Lorsqu’ils ou elles
sont stressés, les partenaires des personnes atteintes de déficience visuelle recoivent moins
d’assistance pratique de celles-ci que les partenaires des personnes atteintes d'une affection
pulmonaire chronique. Ces résultats suggerent que la déficience visuelle réduit nettement, y
compris par rapport a d'autres probléemes de santé, les possibilités des personnes concernées
d’apporter une assistance pratique a leurs partenaires dans les situations de stress, par exemple
en prenant temporairement en charge les taches ménagéres. Il s'agit donc probablement d'un

fait important auquel il faudrait accorder suffisamment d’'attention lors du conseil.

8.2 Gestion des répercussions de la déficience visuelle sur le couple dans l'étude SELODY

Le chapitre 3.2 « Difficultés quotidiennes et difficultés de couple dans l'étude SELODY » a
présenté les difficultés dues a la déficience visuelle dont discutent les couples pour leur relation.

La méme analyse a aussi abordé la question de savoir comment les couples gerent ces difficultés.

ILse révele que les couples utilisent toute une série de stratégies pour gérer les difficultés et les
défis dans les situations concretes. L'une d’elle consiste a renforcer la communication verbale.
Les partenaires voyants ou voyantes décrivent les aspects visuels de 'environnement ou
commentent les événements pour que les personnes atteintes de déficience visuelle puissent
participer le mieux possible a la situation. Les couples acceptent en outre délibérément le
soutien social, de leur propre cercle de connaissances d'une part et de l'aide aux handicapés de
la vue d’autre part. Ce soutien permet souvent d'atténuer le stress supplémentaire éprouvé dans
certains domaines. De nombreux couples rapportent aussi qu’ils essaient d'influer activement sur
l'évaluation de leur propre situation afin de se sentir moins stressés. Ils relativisent fréquemment

leur propre situation en se comparant avec d’autres couples qui a leurs yeux font face a des défis
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encore plus grands que la gestion d’'une déficience visuelle. Ils relativisent en outre souvent les
effets stressants de la déficience visuelle par d'autres effets vécus comme positifs, par exemple le
fait qu'ils se touchent plus fréquemment et plus intensément qu’avant 'apparition des

problémes visuels.

En plus de ces stratégies applicables a des situations stressantes concrétes, les couples décrivent
dans leurs entretiens des stratégies transversales destinées a gérer les répercussions de la
déficience visuelle. Le dialogue répété, aussi décrit comme un état des lieux régulier, y est
central. Les couples expliquent que les défis supplémentaires posés par la déficience visuelle
requiérent qu'’ils réfléchissent régulierement ensemble aux questions suivantes : ou en sommes-
nous, comment continuer et comment relever les prochains défis ? Ces états des lieux
permettent donc aussi d'offrir de la compréhension pour la situation de chaque personne, ainsi
que pour ses besoins et ses souhaits pour l'avenir, et d’accepter les limitations dues a la
déficience visuelle. De nombreux couples décrivent le maintien de ce dialogue comme un défi,
mais en méme temps comme un enrichissement pour la relation, ce qui coincide de nouveau
avec les résultats de recherche décrits au chapitre 7 « La communication entre partenaires
comme ressource ». L'importance d'échanges ouverts au sujet de l'atteinte a la santé semble

donc se confirmer aussi pour les déficiences visuelles.

9 Evaluations de la déficience

Selon la théorie du stress et du coping de Lazarus et Folkman (1984), non seulement une
situation en soi, mais surtout l'évaluation subjective de celle-ci sont déterminantes pour
l'expérience du stress. Ce principe peut étre appliqué a une maladie ou a une déficience.
L'expérience du stress n’est pas déterminée en premier lieu par les symptomes ou d’'éventuelles
limitations résultant de la déficience, mais par leur évaluation subjective — par exemple le fait de
les percevoir ou non comme une menace. Les idées et les évaluations au sujet d’'une maladie ou
d’une déficience peuvent avoir une influence positive ou négative sur le bien-étre, puisqu’elles

ont une forte incidence sur les sentiments éprouvés (p. ex. Evers et al., 2001).

9.1 Acceptation et réinterprétation positive de la déficience

En ce qui concerne les idées possibles et les évaluations subjectives d'une atteinte a la santé,
l'acceptation est discutée comme une étape importante pour l'adaptation a une déficience ou a
une maladie chronique (p. ex. Rolland, 1999). L’acceptation signifie que l'on reconnait la
nécessité de s'adapter a la déficience ou a la maladie chronique et que l'on présente la capacité
d’accepter ses conséquences négatives imprévisibles et de les gérer (Evers et al., 2001). Plusieurs

études ont réussi a démontrer que l'acceptation de maladies chroniques est liée a un bien-étre
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supérieur des personnes concernées : c'est ainsi par exemple que des personnes atteintes de
sclérose en plaques qui acceptent mieux leur maladie font preuve d'une meilleure adaptation a
celle-ci, avec moins de symptOmes de dépression et d’anxiété (Pakenham & Samios, 2013). Les
personnes atteintes de maladie cardiaque présentent aussi un bien-étre supérieur lorsqu’elles
acceptent mieux leur maladie (Karademas, 2014). Des corrélations similaires ont aussi été
cherchées et trouvées pour les personnes atteintes de déficience visuelle : l'acceptation de la
déficience visuelle se révéle notamment importante pour le bien-étre des personnes concernées.
Mais leurs partenaires tirent aussi profit des évaluations positives de la déficience pour leur bien-
étre (Lehane, Nielsen et al., 2018). En général, les évaluations de la déficience ne sont pas
indépendantes entre les deux membres du couple, mais s'influencent mutuellement. Les deux
partenaires peuvent donc s'influencer positivement l'un l'autre en termes d’acceptation (p. ex.
Karademas, 2014).

Bien que l'acceptation de la déficience soit en principe positive pour le bien-étre, elle peut aussi
étre contreproductive sous certaines formes : si l'acceptation confine plutot a la résignation et
s'accompagne donc d’'une attitude pessimiste, on éprouve fréquemment de la détresse. On se
sent a la merci des effets de la déficience et on les accepte par exemple sans chercher des
possibilités de compenser les limitations ou de traiter les symptomes. Dans ces cas-1a,

l'acceptation ne favorise pas le bien-étre (Lehane, Nielsen et al., 2018).

Outre son acceptation, la réinterprétation positive de la déficience est une ressource importante
pour maintenir et renforcer le bien-étre : il s'est ainsi révélé que les personnes qui parviennent
aussi a trouver un bon c6té a une maladie ou a une déficience présentent un bien-étre supérieur
et moins de symptomes dépressifs que les personnes qui ne réussissent pas bien a le faire
(Helgeson et al., 2006). Trois avantages percus semblent centraux en cas de réinterprétation

positive de la déficience :

e un changement des priorités de vie et des objectifs personnels ;
e un changement positif de la personnalité ;

e etunrenforcement des relations personnelles (Evers et al., 2001).

Etre capable de voir aussi les bons cotés de la déficience est toutefois également lié & des aspects
négatifs tels qu’idées plus intrusives ou d'évitement. Cela signifie qu'une forte réinterprétation
positive peut avoir pour conséquence que l'on refuse de penser aux conséquences désagréables
de la déficience et qu’on les élude. Eviter d'y penser ne permet pas d’assimiler ces aspects
(Helgeson et al., 2006). Comme pour l'acceptation, il s’agit donc de trouver un juste milieu pour

la réinterprétation positive : le refus absolu de la déficience est tout aussi nocif que l'acceptation
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passive de toutes ses conséquences négatives. De méme, il n'est ni judicieux de ne voir que les

cOtés négatifs de la déficience ni de tout enjoliver et d'ignorer toutes les difficultés.

Dans tous les cas, le temps écoulé depuis le début des déficiences semble étre important : plus il
s'est écoulé de temps depuis le diagnostic ou l'apparition des premiers symptomes, plus une
évaluation positive de la déficience a un effet sur le bien-étre (Helgeson et al., 2006 ; Pakenham,
2005).

9.1.1 Acceptation et réinterprétation positive dans l'étude SELODY

Le sondage SELODY a relevé les idées et les évaluations relatives a la déficience au moyen de
douze affirmations que les participantes ou les participants pouvaient approuver ou non sur une
échelle de 0 = « pas du tout » a 4 = « complétement ». Un exemple du relevé de l'acceptation
était « J'ai appris a vivre avec ma/la perte sensorielle ». La réinterprétation positive de la
déficience visuelle était notamment relevée a l'aide de l'affirmation « Ma/La perte sensorielle
m’a aidé a prendre conscience de ce qui est important dans la vie » (IlLlness Cognitions
Questionnaire ICQ ; Evers et al., 2001).

Pour les personnes concernées, les deux relevés indiquent une corrélation positive entre
l'acceptation de la déficience visuelle et le bien-étre individuel (2019 : r=.34, p<.001 ; 2020 :
r=.51, p<.001). La corrélation entre la réinterprétation positive et le bien-étre est également
positive (2019 : r=.40, p<.001; 2020 : r=.36, p<.001). Les personnes qui acceptent bien leur
déficience visuelle et savent aussi en tirer quelque chose de bon font donc état d'un bien-étre
globalement supérieur a celui des personnes qui ont beaucoup de difficultés a trouver des
aspects positifs a leur déficience et a l'accepter comme faisant partie de leur vie.

Pour les partenaires des personnes atteintes de déficience visuelle, l'étude SELODY indique
également des corrélations positives entre l'acceptation de la déficience et leur propre bien-étre
(2019 : r=.28, p=.004; 2020 : r=.32, p=.003). IL n'a toutefois pas été possible de trouver de
corrélation significative entre la réinterprétation positive de la déficience et le bien-étre des
partenaires, ni lors du premier relevé (r=.18, p=.069), ni lors du second (r=.11, p=.322). Pour
son bien-étre, il semble donc particulierement important que le ou la partenaire d'une personne
atteinte de déficience visuelle puisse accepter que son ou sa partenaire présente une déficience

et que celle-ci ait aussi une influence sur la vie commune et la relation.
En résumé, on peut dire que l'étude SELODY a réussi a observer les corrélations escomptées

entre les idées et attitudes relatives a la déficience visuelle et le bien-étre. Pour gérer la

déficience, il semble notamment avantageux que tant les personnes atteintes de déficience
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visuelle que leurs partenaires puissent accepter la déficience et ses effets comme faisant partie

de leur quotidien.

9.2 Evaluation de la déficience comme un défi commun

L'acceptation de la déficience ainsi que la capacité de voir des aspects positifs dans la situation
sont des évaluations liées a des sentiments qui en fin de compte marquent le bien-étre de leur
empreinte. Une autre évaluation importante se rapporte au fait de savoir dans quelle mesure la
déficience et ses conséquences sont considérées comme un défi commun pour le couple. Une

« évaluation-nous » de ce genre laisse supposer que le couple s’efforce de relever le plus possible
en commun les défis résultant de la déficience, tout a fait dans le sens de la gestion commune du
stress déja présentée au chapitre 8 « Soutien et gestion du stress entre partenaires ». Le pole
opposé est l'évaluation selon laquelle la déficience et ses conséquences constituent en priorité
des défis pour chaque personne individuellement et donc les deux sont chacune responsables de

relever leurs propres défis dus a la déficience.

Une évaluation-nous de la déficience semble étre une ressource importante a un niveau
transversal lorsque les couples sont confrontés aux atteintes a la santé d'une personne. Le
sentiment de ne pas étre seul, mais d'étre « dans le méme bateau » est souvent décrit comme
réconfortant (Bertschi et al., 2021). En revanche, les couples dont l'un des membres est atteint de
sclérose en plaques rapportent par exemple qu’ils se désolidarisent de plus en plus apres le
diagnostic et que chaque personne essaie de trouver sa propre gestion de la maladie.
Rétrospectivement, ces personnes ont vécu leurs relations comme étant détachées, sans que les
partenaires se rapprochent de nouveau (Wawrziczny et al., 2019). De facon semblable, une autre
étude a révélé que les couples qui ne trouvent pas de gestion commune de la maladie
deviennent en fin de compte insatisfaits. En revanche, les couples qui se réunissent pour gérer
ensemble la maladie et ses conséquences peuvent maintenir ou rétablir leur satisfaction (Starks
et al., 2010). Le renforcement d'une évaluation-nous est donc utilisé depuis longtemps comme
une composante importante de l'accompagnement et de la thérapie des couples dont l'un des

membres est atteint de cancer (Skerrett, 2003).

L'effet fortifiant d’'une évaluation-nous est di notamment au fait qu’elle s'accompagne d’efforts
communs pour gérer le stress. Cela signifie que plus l'attention se porte sur le « nous » et sur la
facon dont le couple et les deux partenaires éprouvent les conséquences de la déficience, plus
les deux collaborent pour gérer ces conséquences. Les deux partenaires se sentent renforcés par
cette collaboration et font davantage confiance a leur capacité d’entretenir leur relation malgré
des conditions plus difficiles, ce qui est important en fin de compte pour leur bien-étre (Bertschi

et al.,, 2021). Des études consacrées a la gestion conjugale du diabéte ont révélé qu'une
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évaluation-nous est liée a une satisfaction relationnelle supérieure (Helgeson et al,, 2017) et
qu’elle est donc positive pour la relation de couple. Les personnes diabétiques dont les
partenaires manifestent une évaluation-nous sont également plus confiantes de matftriser la
maladie et se sentent moins stressées par elle (Zajdel et al., 2018). L'évaluation-nous est donc

positive aussi pour la qualité de vie individuelle.

Les évaluations-nous se développent bien surtout lorsque les deux partenaires parlent
ouvertement de la déficience et de ses conséquences et échangent leurs impressions a ce sujet.
C'est ainsi que le lien est également établi avec la communication, introduite comme une
ressource importante du couple au chapitre 7 « La communication entre partenaires comme
ressource ». On a par exemple supposé, dans le contexte des déficiences sensorielles au sein du
couple, que des échanges accrus au sujet de la déficience sensorielle sont positifs pour le bien-
étre des deux partenaires, parce qu'ils renforcent la perception selon laquelle la déficience
sensorielle est une « expérience dyadique » et donc vécue comme un défi commun (Lehane,
Elsass et al., 2018).

9.2.1 Evaluations-nous de la déficience visuelle dans l'étude SELODY

L'étude SELODY a relevé l'évaluation-nous au sujet de la déficience visuelle a l'aide du degré
d’approbation ou du rejet de quatre affirmations. L'échelle s'étend de 0 = « ne convient pas du
tout » a 5 = « convient trés bien » et les valeurs élevées de la moyenne calculée indiquent une
évaluation-nous élevée (We-Disease Questionnaire WDQ ; Bertschi, Bartels et al., en cours de

révision).

Les personnes atteintes de déficience visuelle et leurs partenaires manifestent des évaluations-
nous de niveau semblable. La valeur moyenne aux deux dates de sondage se situe aux environs
de 3 et peut étre interprétée dans le sens que la déficience visuelle représente dans de
nombreux domaines un défi commun pour le couple, mais implique aussi en partie des défis que
chaque personne cherche a relever pour elle-méme. La déficience visuelle semble en particulier
ne pas impliquer les mémes problémes pratiques pour les deux partenaires et ne pas les occuper
avec la méme force émotionnelle. Il y a en outre une grande dispersion dans l'évaluation-nous
de la déficience visuelle, tant parmi les personnes concernées que parmi les partenaires. Cela
signifie qu’il y a des opinions trés différentes : alors que l'évaluation-nous est trés marquée chez
certaines personnes, d'autres ne sont pas du tout d'avis que la déficience visuelle est un défi
commun pour le couple. A l'intérieur des couples aussi, il y a des différences parfois importantes
dans l'évaluation-nous. Il est plut6t rare que les partenaires fassent une évaluation semblable de

la déficience visuelle comme un défi commun.
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ILs’est confirmé que les échanges au sujet de la déficience visuelle sont importants pour
l'évaluation-nous. Mais il est intéressant de constater que la qualité attribuée par les partenaires
des personnes concernées aux échanges au sujet de la déficience visuelle revét une importance
prioritaire pour l'évaluation-nous des deux personnes. Lorsque les partenaires indiquent que les
deux sont préts a échanger leurs impressions au sujet de la déficience visuelle et de ses
conséquences, tant les personnes concernées que leurs partenaires indiquent plutot que la
déficience visuelle représente un défi commun (voir Figure 5). Il semble donc que les échanges
au sujet de la déficience visuelle permettent d’'embarquer les partenaires « dans le méme

bateau ». Il est toutefois important de considérer que la causalité pourrait aussi agir en sens
inverse : les couples au sein desquels le ou la partenaire de la personne concernée évalue aussi la
déficience visuelle comme un défi commun échangent plus souvent leurs impressions au sujet de
la déficience visuelle. Les présentes analyses ne permettent pas d'identifier clairement la cause
et l'effet.

Figure 5 : Résultats modélisés sur la corrélation entre échanges au sujet de la déficience et évaluation-
nous

Ajustement du modeéle:

x%(2) =0.098, p = 952, x?/df =0.049
CFI=1.00

RMSEA=.00 [.00, .00], p = .964
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*p<.05*p<.01,* p<.001

Remarque : Les coefficients reproduits sont des coefficients standardisés.

ILs'est aussi confirmé que l'évaluation-nous est liée a davantage de gestion commune du stress,
seule l'évaluation-nous des personnes atteintes de déficience visuelle étant pertinente dans ce
cas. Cela signifie que plus les personnes concernées évaluent leur déficience visuelle comme un

défi commun, plus les couples semblent collaborer fréquemment pour gérer le stress (voir Figure
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6). En outre, plus les personnes concernées évaluent leur déficience visuelle comme un défi
commun, plus elles recoivent de soutien de leurs partenaires. En revanche, aucun lien ne se
manifeste entre l'évaluation-nous des partenaires et le soutien qu’ils ou elles recoivent des
personnes concernées (voir Figure 7). IL serait ici de nouveau possible que la causalité agisse
plutot en sens inverse : la fait que les personnes atteintes de déficience visuelle percoivent
beaucoup de soutien de leurs partenaires rend plus probable qu’elles évaluent la déficience

visuelle comme un défi commun.

Figure 6 : Résultats modélisés sur la corrélation entre évaluation-nous et gestion commune du stress

Ajustement du modéle:

x%(2) =0.261, p = .878, x?/df =0.131
CFI=1.00

RMSEA=.00 [.00, .09], p = .906
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Remarque : Les coefficients reproduits sont des coefficients standardisés.
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Figure 7 : Résultats modélisés sur la corrélation entre évaluation-nous et soutien recu par le ou la
partenaire

Modellfit:

x2%(2)=2.295, p = 317, x3/df =1.148
CFI=0.99

RMSEA=.04[.00, .19], p = 416
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Remarque : Les coefficients reproduits sont des coefficients standardisés.

Globalement, les couples semblent considérer la déficience visuelle en partie comme un défi
commun, cette évaluation variant fortement entre les couples ainsi qu’a l'intérieur des couples.
L'évaluation-nous présente des liens avec les échanges au sujet de la déficience visuelle ainsi
qu‘avec le soutien entre partenaires. On ignore toutefois quelles conséquences de la déficience
visuelle sont plutdt un défi commun pour les couples et lesquelles sont plutdt individuelles et de
préférence gérées par l'individu seul. Il est aussi important de souligner qu'une évaluation-nous
et une gestion commune ne sont pas en soi préférables a une gestion individuelle. L'un des défis
les plus centraux pour les couples est de trouver un équilibre entre distance et proximité, entre
autonomie et cohésion — également dans bien d’autres contextes que celui des atteintes a la

santé.

10 Conclusion intermédiaire : importance des ressources
individuelles et conjugales

Les ressources pour gérer une atteinte a la santé au sein du couple comprennent les idées et les
évaluations au sujet de la déficience, la communication entre partenaires ainsi que le soutien
mutuel et la gestion commune du stress. Au niveau des évaluations, les éléments suivants se sont

révélés particulierement favorables au bien-étre individuel et a la relation :
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e Les deux personnes acceptent la déficience visuelle et ses conséquences sur leur
quotidien individuel ainsi que sur leur quotidien de couple et sont en mesure d'accepter
d’éventuels changements.

e Les personnes atteintes de déficience visuelle en particulier savent aussi percevoir les
conséquences positives de leurs problémes de vue, par exemple le fait d'avoir appris a
apprécier davantage certains aspects de leur vie du fait de la déficience.

e Le couple considere les effets de la déficience visuelle au moins en partie comme un défi

commun et s'efforce par conséquent de la gérer en commun plutot qu’individuellement.

Les idées et les évaluations ne sont pas indépendantes au sein de relations étroites comme celles
d'un couple : les partenaires s'influencent mutuellement dans leurs évaluations. C'est l'une des
raisons pour lesquelles il est positif dans de nombreux cas que les partenaires échangent
régulierement leurs impressions sur la déficience visuelle et ses conséquences. Dans L'idéal, les
couples le font au sens d'un « état des lieux » régulier lors duquel ils discutent des difficultés et
des besoins de soutien actuels des deux personnes. L'étude SELODY a en outre confirmé que les
échanges communs sont liés a la satisfaction relationnelle. Néanmoins, il ne semble pas toujours
facile pour les couples de parler ouvertement de leur vécu et de leurs besoins. Les partenaires
des personnes atteintes de déficience visuelle semblent en particulier plus souvent se contenir et
ménager les personnes concernées. Il est donc important de s'efforcer activement de créer de

bonnes conditions dans lesquelles les deux personnes peuvent s’ouvrir.

Les échanges au sujet de la déficience peuvent aider a évaluer qui est particulierement stressé,
dans quels domaines, et a donc besoin de soutien. Quelques résultats importants se sont
également révélés en ce qui concerne la gestion du stress entre partenaires, le « coping

dyadique » :

e Une déficience visuelle peut accroitre le risque de soutien déséquilibré entre partenaires
lorsque les personnes concernées ne sont plus que dans une mesure limitée a méme de
soulager ou de soutenir leurs partenaires lorsqu’ils ou elles sont stressés.

e Alors qu'un certain déséquilibre dans le soutien entre partenaires survient avec de
nombreuses autres atteintes a la santé, il est encore plus marqué en cas de déficience
visuelle et requiert donc une attention particuliere.

¢ Globalement, le déséquilibre se manifeste toutefois a un niveau élevé, ce qui signifie que
le soutien global fourni entre partenaires est élevé, ce qui milite en faveur d'un bon
fonctionnement des couples. Le temps écoulé depuis le début des problémes visuels joue
probablement un réle important dans ce domaine, puisque les couples décrivent
l'adaptation comme un processus laborieux qui demande beaucoup d’engagement sur

une longue période.
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ILs’est donc révélé globalement que le couple dispose de trés nombreuses ressources qui
peuvent aider a gérer le mieux possible une déficience visuelle, méme si celle-ci implique de

multiples défis et difficultés pour le couple.

Discussion des résultats et conclusions

11 Résumé des résultats

Le sondage principal de SELODY a pu interroger des personnes issues de 115 couples et 24
couples ont participé a l'étude d’approfondissement en allemand. La plupart des personnes
concernées présentaient une déficience visuelle. Des déficiences auditives de différents degrés
s'y ajoutaient pour environ 30 % des personnes concernées, dont la moitié environ remplissaient
les criteres d'une surdicécité (Seifert & Schelling, 2017). L'age moyen se situait a environ 60 ans et
les couples vivaient ensemble depuis 30 ans en moyenne. La premiéere apparition des probléemes

visuels des personnes concernées remontait a plus de dix ans dans la majeure partie des cas.

L'apparition d'une déficience visuelle soude les couples, ce qui représente souvent une
expérience ambivalente : la déficience visuelle accroit la proximité, a la fois vécue positivement
et pouvant s'avérer limitative. Les difficultés pour le couple résultent en particulier du temps et
des efforts supplémentaires consacrés a la gestion du quotidien, ce qui peut entrainer des
émotions négatives chez les deux partenaires. Le stress psychique des deux personnes ne semble
pas étre sensiblement accru dans l'échantillon examiné et leur bien-étre est comparable a celui
des personnes de la population générale d'adge analogue. Le stress psychique est toutefois un
peu plus élevé en cas de surdicécité, ce qui s'explique aisément par la gestion plus difficile du
quotidien en cas de perte sensorielle combinée. La plupart des couples sont globalement
satisfaits de leur relation, linsatisfaction était un peu plus grande chez les partenaires de

personnes atteintes de déficience visuelle ou de surdicécité.

Globalement, de nombreux éléments indiquent que les couples maitrisent bien l'événement
critique de la vie que constitue '« apparition de problemes visuels chez un de leurs membres ».
Les ressources conjugales y contribuent beaucoup : les couples participants échangent en
principe ouvertement leurs impressions au sujet de la déficience et de ses conséquences
émotionnelles et pratiques pour les deux partenaires. Cela semble toutefois plus difficile pour
les partenaires des personnes concernées : ils ou elles retiennent plus souvent leurs idées et leurs

sentiments. Ce comportement fréquemment observé au sein des couples est imputable au fait
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qu'il est souvent implicitement attendu des proches qu'ils ou elles fassent preuve de force,
soutiennent les personnes concernées, mais se mettent eux-mémes ou elles-mémes a l'arriere-
plan. Les personnes le font au détriment de leur propre bien-étre, comme le montre aussi
SELODY. Les attentes implicites en matiere de réles et le déséquilibre qui les accompagne se
manifestent aussi dans le soutien et la gestion du stress entre partenaires. Ce soutien et cette
gestion paraissent globalement bien entrainés tant par rapport aux couples atteints d'autres
problémes de santé que par rapport aux couples qui n‘ont pas de problemes de santé. Les
partenaires expriment toutefois leurs propres besoins de soutien plus rarement que les
personnes concernées et recoivent aussi moins de soutien au sein du couple. Une particularité de
la gestion d'une déficience visuelle au sein du couple est la possibilité trés limitée pour les
personnes concernées d'apporter une aide pratique a leurs partenaires. Dans ce domaine, ces
couples sont soumis a un défi plus grand que les couples affectés par d'autres problemes de

santé.

Il existe parmi les personnes sondées des évaluations tres variables sur la question de savoir si la
déficience visuelle représente en priorité un défi commun qui devrait aussi étre relevé en
commun. Les couples qui échangent plus souvent leurs impressions au sujet de la déficience et
de ses répercussions s’efforcent plus souvent de les gérer en commun. Ce mode de gestion est
souhaitable puisque les ressources regroupées du couple dépassent les ressources individuelles
des deux personnes. D'importantes questions restent toutefois en suspens en ce qui concerne les
aspects de la déficience visuelle et de ses conséquences que les personnes concernées ou leurs
partenaires préferent gérer eux-mémes ou elles-mémes ou pour la gestion desquelles ils ou elles
préférent compter sur un soutien extérieur au couple. Il est clair a ce stade que les taches les plus
essentielles des couples incluent celle de trouver un équilibre entre gestion commune et
individuelle et celle de fixer des limites entre leur vie de couple atteint d'une déficience et leur

vie de couple « en bonne santé » sans limitations.

11.1 Le modéle SELODY

La Figure 8 rassemble dans un modéle schématique les résultats de l'étude SELODY discutés dans
ce rapport final. Ce modéle SELODY montre comment les difficultés et les ressources du couple
sont liées a l'adaptation a la déficience. Il se fonde aussi en particulier sur les résultats de la
these de Bertschi (en préparation), en reprenant spécifiquement les aspects centraux en cas de

déficience visuelle ou de surdicécité.
Le modele SELODY illustre les points suivants :

e Perturbation commune :Bien qu’un probléme de santé comme la limitation des

capacités visuelles puisse étre considéré comme la caractéristique d'une personne
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(concernée), le modéle SELODY suppose que les partenaires et le couple sont également
concernés. Les répercussions de la capacité visuelle déficiente sont perceptibles et
tangibles pour les deux personnes et dans leur relation. Il est donc important de penser
systématiquement en termes dyadiques une atteinte a la santé telle qu’une déficience
visuelle ou une surdicécité.

Interdépendance :Le modele SELODY repose sur l'hypothese centrale qu‘une
dépendance et une influence mutuelles ont lieu, tant entre les deux partenaires qu’entre
les partenaires et le couple. Les difficultés et les ressources individuelles et dyadiques
ainsi que l'adaptation psychologique s’influencent aussi mutuellement.

Fait d’étre li€ a une situation : Le modele SELODY est approprié pour décrire L'état actuel
d’'un couple compte tenu des différents éléments tels que difficultés et ressources. Il
représente donc toujours un instantané fortement ancré dans la situation de vie actuelle
du couple et dans son contexte.

Intégration dans le contexte : Comme le modele COVIAGE de gestion individuelle d'un
handicap visuel acquis a un age avancé (Seifert & Schelling, 2017, p. 34), le modele
SELODY suppose aussi qu'un couple confronté a une déficience visuelle ou a une
surdicécité de l'un des partenaires est toujours influencé par les différents contextes et
environnements dans lesquels il évolue. L'environnement social comprend par exemple
le cercle de connaissances, l'intégration dans le voisinage ou l'appartenance a une
association. Il est central pour la disponibilité d'un soutien social a l'extérieur du couple.
L'environnement physique décrit des aspects tels que l'accessibilité des batiments
(environnement construit), la proximité géographique des offres de soutien ou la
disponibilité de moyens auxiliaires techniques (environnement technologique). Il peut
ainsi créer tant des obstacles que des facilités pour le quotidien d'un couple concerné. Le
contexte socioculturel décrit des faits socioculturels et historiques qui ont une influence
sur le couple et sur son expérience de la déficience visuelle. Les roles prédominants des
hommes et des femmes ou les hypotheses ethnico-culturelles sur l'origine de la santé et
de la maladie sont des exemples d’influences du contexte socioculturel. Enfin, le couple
s'inscrit aussi dans un contexte spatio-temporel qui marque de son empreinte la gestion
de la déficience, par exemple l'age et la durée de la relation lors de l'apparition des
premiers symptdémes ou l'évolution de la gravité de la déficience.

Pression a s’adapter :Selon les descriptions des couples participants, la déficience
visuelle entraine un « besoin de rapprochement » au sein du couple. Le modele SELODY
représente ce besoin de rapprochement comme une pression a s'adapter qui agit sur les
partenaires et le couple. Pour s’adapter le mieux possible a la modification de la capacité
visuelle, le couple doit probablement opérer des changements, par exemple dans

l'organisation quotidienne. L'hypothese dit que la pression a s'adapter ne disparait pas
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lorsque rien n’est entrepris. La pression persistera donc sous la forme d’un stress croissant
ou continuera d’augmenter jusqu’a ce que des efforts d’adaptation soient consentis.
Difficultés : Les couples confrontés a la déficience visuelle ou a la surdicécité de l'un des
partenaires subissent des changements dont l'intégration au quotidien requiert de
l'énergie. Le modeéle SELODY englobe ces changements sous Difficultés. Celles-ci doivent
étre comprises comme un terme sans jugement de valeur, dans le sens ou elles n’ont pas
obligatoirement des conséquences négatives.

Ressources : Aux difficultés qu'un couple peut subir a cause de la déficience s'opposent
des ressources, c’'est-a-dire des atouts qui peuvent aider le couple a gérer avec succes les
difficultés qui surgissent et a s'adapter a la nouvelle situation.

Adaptation psychologique :1'adaptation psychologique est plus ou moins marquée en
fonction du rapport entre difficultés et ressources. Au niveau des partenaires en tant
qu’individus, le bien-étre psychique fait par exemple partie de l'adaptation
psychologique. Au niveau du couple, le rapport entre difficultés et ressources peut par
exemple avoir un lien avec la satisfaction relationnelle. Un aspect central de 'adaptation
psychologique est qu’elle représente certes un instantané, mais qu’elle dépend non
seulement de 'empreinte actuelle des difficultés et des ressources, mais aussi beaucoup

des expériences antérieures (contexte historico-temporel).
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Figure 8 : Modéle SELODY
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12 Conclusions et recommandations

Les atteintes a la santé d'une personne du couple entrainent que les deux partenaires font des
expériences individuelles en partie différentes. Ils ou elles sont en outre souvent réduits aux
roles de « patient » et de « partenaire » dans le cadre de soins de santé trés centrés sur l'individu
(Leuchtmann & Bodenmann, 2017). Ces roles s'accompagnent d’attentes déséquilibrées envers
les différentes personnes, ce qui est raisonnable dans leur situation. Les patientes ou patients
doivent par exemple pouvoir attendre du soutien de leur entourage social, tandis que l'on
attend des partenaires qu'ils ou elles donnent du soutien. Ces attentes unilatérales ne
correspondent pas a la réalité des couples concernés, car les deux personnes ont a la fois des
difficultés pour la gestion desquelles elles ont besoin de soutien et des ressources qu’elles
peuvent mobiliser pour se donner l'une a l'autre du soutien émotionnel et pratique (Bertschi et
al., 2021 ; Bodenmann & Randall, 2013 ; Rolland, 2018).

Dans ce sens, la conclusion la plus centrale de l'étude SELODY est que tant les personnes
concernées et leurs proches que les spécialistes devraient considérer les déficiences visuelles et la
surdicécité comme des expériences interpersonnelles. Autrement dit, il faudrait se focaliser
davantage sur la mesure dans laquelle les relations humaines et l'environnement social des
personnes atteintes de déficience visuelle ou de surdicécité sont également affectés par les
conséquences multiples de la déficience. En méme temps, il est central de reconnaitre le
potentiel de réconfort que recelent les relations humaines - tout particulierement au sein du
couple. Le couple peut étre une ressource centrale afin de rassembler des forces pour gérer les

changements qui résultent de la déficience.

12.1 Recommandations pour les couples
I.  Autoriser les réactions émotionnelles a la déficience visuelle et a ses conséquences

Le début d'une perte visuelle ou l'apparition de conséquences tangibles de la déficience visuelle
pour les personnes concernées, les partenaires et la famille s"accompagne presque
inéluctablement de réactions émotionnelles parfois intenses. Les changements peuvent
provoquer de l'anxiété, puisqu’ils remettent en question beaucoup de ce que l'on a construit
comme couple et comme famille. Mais des sentiments tels qu’irritation, voire colére intense, sont
également fréquents. Les émotions négatives s'accompagnent souvent de honte ou de
sentiments de culpabilité, parce que l'on croit inconvenant d’éprouver ces émotions. Ce peut
étre le cas notamment lorsque les sentiments négatifs sont associés a des idées que L'on
considere comme fausses, par exemple le souhait de pouvoir simplement échapper a la situation.
La honte et les sentiments de culpabilité ont souvent pour effet que l'on refoule les réactions
émotionnelles. C'est toutefois tres stressant a la longue. Il est donc important de s’autoriser soi-
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méme, et l'un l'autre, a éprouver de fortes réactions émotionnelles a propos de la perte visuelle.

Ces émotions ne peuvent étre gérées durablement que si elles trouvent leur place.

Il.  Echanges réguliers au sujet des défis individuels et communs liés a la déficience

Pour favoriser la compréhension mutuelle, les couples devraient échanger régulierement leurs
impressions au sujet de la facon dont les deux partenaires vivent les situations liées a la
déficience visuelle, par exemple un commentaire indélicat de passants. Le fait que tous deux
puissent exprimer ce qui les préoccupe ou aussi ce qui les touche moins dans ces situations
favorise la prise de recul. Il devient ainsi plus facile de se donner un soutien mutuel ciblé et
simultanément de faire l'expérience que l'on se trouve face a un défi commun et que l'on n'est

pas seul.

1l. Entretenir la communication entre partenaires

Les échanges réguliers sont particulierement utiles lorsque la communication est vécue comme
constructive et qu’elle est empreinte d'estime mutuelle. Grace a la recherche, nous savons que la
qualité de la communication au sein du couple baisse souvent en situation de stress. Ainsi, une
phase de stress potentiel dont peut s’accompagner une déficience visuelle ou une surdicécité est
un facteur de risque pour une communication moins réussie — au moment précis de l'histoire du
couple ol la communication est particulierement importante. Il vaut donc la peine d’investir a
long terme dans la qualité de la communication au sein du couple en ne cessant de s’exercer aux
échanges constructifs et ouverts, ce qui englobe notamment trois compétences de
communication :

e exprimer son propre vécu constructivement, c'est-a-dire se référer a des situations
concretes, parler de soi-méme et exprimer des sentiments au lieu d'en rester a une
description distanciée de la situation ;

e écouter activement, c'est-a-dire se tourner vers le ou la partenaire, manifester de
U'intérét verbalement et non verbalement, résumer ce que l'autre personne a dit, vérifier
si on a compris correctement et demander des précisions en cas d’ambiguité ;

e ne pasréprimer les soucis ou la mauvaise humeur pour protéger le ou la partenaire,
puisque les sentiments négatifs qui peuvent s’accumuler a long terme minent la

proximité mutuelle.

IV.  Trouver des solutions créatives pour une « nouvelle normalité »

Comme pour d'autres atteintes chroniques a la santé, on ne peut s'attendre a une amélioration
soudaine ou méme a une guérison dans la plupart des cas de déficience visuelle ou de
surdicécité. Il est donc indispensable d'adapter la vie et le couple au fait que certaines choses
changent. Certaines activités que l'on aime ne sont par exemple plus possibles, ou seulement

avec d'importants efforts supplémentaires. Dans ce domaine et dans d’autres, il faut étre prét a
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s'engager dans des alternatives. Il peut s’agir d’'un nouvel hobby commun, de 'engagement
d'une aide-ménagere, d'un déménagement, d’'une demande de conseils a un spécialiste et de
bien d’autres choses. Sur ce point aussi, les échanges communs aident a découvrir quelles actions
sont nécessaires et quelles possibilités entrent ou non en ligne de compte, pourquoi et pour qui.
Cette réflexion exige souvent d'abandonner certaines visions de la vie commune et d'adapter les
objectifs de vie tant individuels que communs. Il peut donc étre judicieux de recourir a un

soutien professionnel pour ce processus.

V. Définir des limites ensemble

Dans le cadre d'une relation de couple, la négociation des limites est une tache récurrente et
centrale. Mais lorsque le couple est confronté a un défi aussi considérable que l'apparition d'une
déficience visuelle, les limites existantes peuvent étre déplacées et une redéfinition des limites
devenir nécessaire. Il est par exemple central de négocier ensemble dans quelle mesure la
déficience visuelle est un probléme commun, qui porte quelle responsabilité en matiére de
gestion de quelles conséquences, qui a besoin de quels espaces de liberté, etc. La définition de
limites entre une partie de la relation ou la déficience visuelle peut ou méme doit occuper de
l'espace et une autre partie ou la déficience visuelle n’a aucun acces, métaphoriquement
parlant, peut étre utile pour atténuer le sentiment que la déficience occupe trop de place dans
la vie commune. Les couples peuvent par exemple réserver des plages horaires précises réservées
a des discussions et a des activités communes qui n‘ont rien a voir avec la déficience visuelle et

ses conséq uences.

VI.  Thématiser concrétement un éventuel déséquilibre au sein du couple

Dans le contexte d'une déficience visuelle ou d'une surdicécité, il existe un risque accru que le
soutien devienne déséquilibré au sein du couple puisque les limitations fonctionnelles de la
personne atteinte de déficience visuelle sont souvent marquées. Etant donné qu’un soutien
déséquilibré peut provoquer de la mauvaise humeur et de l'insatisfaction, il est recommandé
d’aborder la répartition des prestations de soutien et de réfléchir ensemble a la facon dont
chacun des deux apprécie l'équilibre, si des changements sont nécessaires et si oui quelles sont
les possibilités de changement qui existent. L'équilibre ne doit nullement signifier que les deux
personnes apportent exactement la méme quantité de toutes les prestations de soutien et qu'il
existe un équilibre a tout moment de l'histoire du couple. Il est important de trouver en tant que
couple, pour la situation de vie du moment, un rapport entre donner et recevoir qui soit juste
pour les deux et d’examiner régulierement comment les deux partenaires ressentent la situation

actuelle.
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VIL. Eviter ou réduire autant que possible les dépendances unilatérales et le déséquilibre

Pour les personnes atteintes de déficience visuelle ou de surdicécité, il peut étre stressant de ne
plus remplir certaines exigences dans la méme mesure a cause de la déficience, par exemple de
ne plus accomplir des taches qu’elles prenaient en charge auparavant. Le sentiment d’avoir
besoin d'un soutien que l'on ne peut rendre que jusqu’a un certain point peut avoir des
répercussions défavorables a long terme. Pour les partenaires en revanche, il peut étre stressant
de devoir prendre en charge des taches supplémentaires. Le sentiment de donner plus que ce
que Ll'on recoit peut en méme temps déclencher des sentiments négatifs associés auou a la
partenaire ainsi qu’a la relation, méme s’il ou elles n'y peuvent rien. Il est donc recommandé de
réunir les possibilités de réduire les déséquilibres ou les dépendances : recourir a l'aide de tiers
ou de spécialistes, redéfinir la répartition des taches au sein du ménage et de la famille,
organiser un soutien technologique, procéder a des adaptations architecturales, etc. La
recommandation d’exploiter les possibilités de ce genre contribue non seulement a soulager les
personnes concernées, mais est aussi centrale dans le contexte plus large des relations

conjugales et familiales.

VIIIl.  Chercher un équilibre entre gestion commune et individuelle

La réflexion et l'analyse communes ainsi que la résolution répétée de questions relatives a la
déficience visuelle au sein du couple sont centrales. Il est néanmoins important que les deux
personnes puissent exiger de l'espace pour elles-mémes. Il arrive notamment souvent que les
partenaires de personnes concernées mettent leurs propres besoins au second plan. Mais en cas
d’'atteintes chroniques comme une déficience visuelle ou une surdicécité, ce fonctionnement
peut avoir des effets trés démoralisants a la longue. Dans une perspective de long terme, il vaut
donc mieux mettre toujours aussi au centre ses propres besoins, en particulier de repos et de
détente, méme si cela parait difficile a court terme ou provoque des sentiments de culpabilité.
En plus de périodes de détente, il peut aussi étre utile d’échanger ses impressions avec des
personnes qui vivent des situations analogues, par exemple dans des groupes d’entraide pour

proches ou pour personnes concernées.

12.2 Recommandations pour les spécialistes
IX. Intégrer activement les partenaires

Plus on renforce la perception selon laquelle la déficience visuelle ou la surdicécité concerne
non pas l'individu, mais tout un systeme social, plus il est possible d'analyser les besoins de
soutien et d’activer les ressources. C'est ce qui répond le mieux au handicap en tant

qu’« expérience interpersonnelle ». Les spécialistes devraient signaler activement que
l'intégration des partenaires est centrale pour le processus d'adaptation et la gestion du
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handicap. Il est possible d'y parvenir notamment en invitant explicitement les partenaires a des
rendez-vous. Si les personnes concernées réagissent de facon hésitante a cette initiative, les
spécialistes devraient prendre le temps de justifier de maniere compréhensible l'importance de
l'intégration de l'entourage social et d’aborder avec sensibilité les résistances éventuelles.
Notamment dans le cadre du conseil psychologique et de la psychothérapie, les résistances des
personnes concernées a L'intégration de l'entourage social peuvent donner lieu a un examen

plus approfondi des convictions, des schémas et du besoin d’autonomie des clients.

X.  Thématiser et normaliser les répercussions de la déficience visuelle ou de la surdicécité
sur le couple

Tant la recherche que la pratique des soins dans le contexte des atteintes a la santé se
concentrent en priorité sur les effets sur l'individu. Non seulement les milieux spécialisés, mais
aussi les personnes concernées et leur entourage ne savent donc souvent pas grand-chose de la
forme sous laquelle la déficience peut peser sur les relations humaines — en particulier sur le
couple. De nombreuses personnes concernées développent de ce fait des complexes et n'osent
pas aborder le contexte interpersonnel lors du conseil. Les spécialistes peuvent contribuer a
réduire ces inhibitions en apportant une éducation psychologique au sujet des répercussions
multiples et profondes d'une déficience visuelle ou d'une surdicécité sur le couple et sur les
partenaires des personnes concernées. La normalisation d’éventuels problemes de couple - par
exemple de conflits a propos de la réorganisation du quotidien familial — réduit le sentiment
d'isolement et d'étre seul face ces défis. Une psychoéducation au sujet du caractere
généralement modifiable de la répartition des réles et des modeles d’interaction entre
partenaires aide a se sentir moins impuissant face aux multiples défis qui résultent directement
ou indirectement de la déficience.

En plus de la psychoéducation, les spécialistes devraient aborder activement les themes du
couple et de la famille lors des séances de consultation en s'enquérant par exemple du bien-étre
des membres de la famille et des changements éventuels dans les relations. C'est aussi une
maniére de signaler qu’'il est normal que les atteintes a la santé affectent également les

relations humaines.

Xl.  Accompagner et normaliser le processus de deuil

L'apparition d'atteintes chroniques a la santé met tout couple concerné face a des changements
importants. La déficience entraine fréquemment des limitations pour certaines activités
quotidiennes ou spécifiques. Une déficience visuelle implique par exemple souvent que, t6t ou
tard, la personne concernée ne pourra plus conduire une voiture. Il en résulte des limitations
non seulement au quotidien, mais aussi en voyage. Par conséquent, de nombreux couples
doivent renoncer a des objectifs communs et a des réves de toujours ou au moins les adapter
pour tenir compte de la déficience. Cela signifie toujours aussi dire adieu a certaines

représentations de la vie commune et de l'avenir commun. Il est fréquent que l'on ne donne pas
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suffisamment de place au deuil de ces pertes. Mais lorsque le processus de deuil est activement
accompagné et normalisé, les couples sont probablement mieux a méme d'abandonner certains

projets et de développer de nouvelles perspectives positives.

XIl. Développer de bonne heure l'ouverture au changement

Comme nous 'avons déja exposé, les expériences de perte sont caractéristiques des couples
confrontés a une atteinte a la santé telle qu’une perte visuelle. Des changements parfois
profonds dans les modeles d’interaction connus sont donc indispensables. Mais la répartition
des roles est la plupart du temps bien rodée. Il est central de préparer les couples a ce que
l'atteinte a la santé remette en question cette répartition et a ce que des changements
deviennent nécessaires tot ou tard. Le processus de cette préparation peut aussi constituer une
occasion pour chacun de remettre en question ses valeurs actuelles et ses attentes envers soi-
méme, le ou la partenaire et le couple : Est-ce que je vaux encore quelque chose pour ma famille
si j'ai durablement besoin de soutien ? Mon ou ma partenaire doit-il ou elle vraiment étre la
pour moi en toute situation et sans condition ? Sommes-nous encore un vrai couple si nous
partons en vacances séparément ? Lorsqu'’il est possible d'apporter une réponse professionnelle
aux incertitudes fondamentales de ce genre, l'ouverture au changement augmente dans de

nombreux cas et les couples sont mieux préparés aux changements a venir.

XIll.  Proposer de l'aide pour les échanges au sein du couple

Les échanges ouverts et sincéres au sujet des expériences individuelles liées a la déficience
visuelle ou a la surdicécité sont difficiles pour de nombreux couples. Cette difficulté peut avoir
des causes tres diverses, par exemple le souhait de ne pas stresser davantage l'autre personne ou
la crainte d'étre dépassé par les émotions qui surgissent lors de ces entretiens. Les modeles de
communication destructifs déja bien rodés peuvent rendre plus difficiles les échanges au sujet de
la déficience. Il est donc recommandé de donner aux couples des possibilités concretes de mener
des entretiens au sujet de la déficience. On peut par exemple élaborer et, dans le meilleur des
cas, exercer avec le couple des régles de base pour la personne qui parle et pour celle qui écoute.
Une autre possibilité est un catalogue de questions sur lesquelles le couple peut échanger ses
impressions, afin que ce dont il faudrait discuter devienne plus clair. Enfin, il est également
possible de renvoyer les couples a des programmes spécialisés qui abordent plus en détail et

exercent les soins a apporter a la relation et la communication au sein du couple.

XIV.  Aide a l'adaptation du quotidien conjugal et familial

Lorsque la capacité visuelle d'une personne est réduite, il est souvent indispensable d’adapter les
routines quotidiennes. Le fait que les personnes concernées doivent par exemple renoncer a
conduire une voiture peut avoir des conséquences importantes pour le quotidien conjugal et

familial. Il est donc recommandé aux spécialistes d’aborder de bonne heure ces adaptations du
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quotidien et d'élaborer avec le couple, dans le sens d'une résolution constructive des problemes,
les changements qu’il faudra apporter et la facon dont ils pourront étre mis en ceuvre pas a pas.
Cette démarche permet au couple de récupérer un sentiment de contréle et de concentrer
davantage son énergie sur la gestion des défis émotionnels. Suivant le pronostic, il est en outre
judicieux d'anticiper aussi avec le couple les adaptations du quotidien qui deviendront
nécessaires avec la baisse progressive de la performance sensorielle. Cette démarche-la renforce

aussi l'assurance que l'on sera, en tant que couple ou famille, a la hauteur des défis a venir.

XV. Connaissance d’autres offres de soutien et de conseil et mise en réseau avec elles

Pour faciliter l'acces des personnes atteintes de déficience visuelle ou de surdicécité et de leurs
proches au conseil et au soutien spécialisés, les spécialistes doivent avoir connaissance des
différents services d’assistance et offres et idéalement étre interconnecté(e)s avec eux. Cela
concerne en particulier les cabinets ophtalmologiques et les cliniques ou a fréquemment lieu le
premier contact des personnes concernées avec un soutien et des soins professionnalisés. Des
recueils centralisés d'offres de soutien, régulierement actualisés et dont la validité est vérifiée,
peuvent remplir une fonction importante a cet effet. Il est recommandé que les recueils
numériques en particulier n'indiquent aucun renvoi direct a des adresses ou a des données de
contact, puisqu’elles changent souvent. Les indications qui conviennent sont des liens vers des
services informés de la situation courante des soins, tels que les services de consultation de
'UCBA.

13 Questions en suspens et perspectives

SELODY a réussi a répondre a de nombreuses questions importantes au sujet des répercussions
d’une déficience visuelle ou d'une surdicécité sur les couples. Mais il en est aussi résulté a de
nombreux endroits des questions subséquentes. ILy a en outre des questions qui n'ont pu étre
traitées dans le cadre des études partielles présentées ici, mais qui revétent également un grand

intérét pour comprendre encore mieux la thématique du couple et du handicap visuel.

Les résultats présentés ici soulévent des questions dans différents domaines. Dans celui des
difficultés conjugales dues a une déficience visuelle ou a une surdicécité, la question se pose par
exemple de savoir si le sentiment de difficulté dépend de facteurs tels que situation économique
ou age et durée de la relation. La sécurité financiere représente a maints égards un facteur de
protection contre les difficultés. Dans le contexte des déficiences visuelles, on peut supposer que
les couples aisés ont davantage de possibilités d'obtenir par exemple un soutien externe pour le
ménage ou d'adapter leur situation résidentielle a la déficience visuelle. Cela permet
probablement de réduire certaines difficultés. Deux réflexions sont intéressantes en ce qui

concerne l'age et la durée de la relation : les atteintes graves a la santé deviennent plus
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probables avec l'dge. L'apparition d’une déficience visuelle est peut-étre moins inattendue pour
les couples agés que pour les jeunes couples (Berg & Upchurch, 2007 ; Rolland, 1994). Les
couples agés rencontrent peut-étre aussi davantage de compréhension aupres de leur
entourage ou connaissent des couples qui se trouvent dans des situations analogues. En méme
temps, la durée de la relation est dans la plupart des cas plus longue chez les couples agés que
chez les couples jeunes et les responsabilités et les roles des partenaires ont été consolidés sur
une plus longue période. Il peut donc étre plus difficile pour ces couples de se réorganiser et de
modifier les routines existantes. Une recherche antérieure a par exemple révélé des différences
de ce genre en cas d'attaque cérébrale (McCarthy & Bauer, 2015). En général, 'examen
longitudinal du sentiment de difficulté chez les personnes atteintes de déficience visuelle et
leurs partenaires est également intéressant. L'évolution des difficultés au cours du temps, par
exemple en fonction du degré de déficience visuelle ou du temps écoulé depuis l'apparition des
premiers problémes de vue, peut donner des indications importantes sur les phases de
vulnérabilité particuliére pour les couples, lors desquelles le soutien est spécialement important.
Un dispositif d’examen de ce genre permet le cas échéant de répondre aussi a des questions sur
la facon dont les couples gerent 'apparition d'atteintes supplémentaires a la santé, soit dans le
sens d'une multimorbidité de la personne atteinte de déficience visuelle, soit en cas de nouvelle
maladie ou de nouvelles atteintes a la santé du ou de la partenaire jusqu'alors « en bonne
santé ».

Dans le domaine des ressources permettant de gérer une déficience visuelle ou une surdicécité, il
est primordial de continuer a explorer la communication entre partenaires. Alors que SELODY a
aussi révélé que des échanges ouverts sont importants pour la relation, la question de
l'organisation exacte de la communication entre partenaires en cas de déficience visuelle
acquise est encore en grande partie inexplorée. Pour les personnes concernées, il est difficile,
voire impossible, de décoder les mimiques et les gestes de l'interlocuteur. Cela fait surtout
disparaftre des indications sur la dimension émotionnelle de ce que dit 'interlocuteur, ce qui
pése d'un poids particulier dans le contexte du couple. Etudier comment les couples adaptent
leur communication verbale a cette réalité peut donner des indications importantes pour
conseiller les couples concernés (Breitenstein, 2021). Il est également intéressant a cet effet de
distinguer différents contextes de communication tels que conflits (p. ex. désaccords au sujet de
l'éducation des enfants), gestion du quotidien (p. ex. concertations sur les heures de repas) ou
soutien (p. ex. réconfort aprés une déception professionnelle) et d’observer comment la

communication s'adapte a la déficience dans chacun de ces contextes.

Dans le domaine du soutien et de la gestion du stress entre partenaires, SELODY a révélé un
déséquilibre en défaveur des partenaires de personnes atteintes de déficience visuelle. Bien que
ce déséquilibre soit explicable par les limitations pratiques au quotidien en cas de déficience
visuelle, il pourrait avoir a long terme des répercussions sur la relation. La recherche indique a

plusieurs reprises que le déséquilibre au sein de la relation tient a une moindre proximité
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ressentie et a une moindre satisfaction relationnelle (Bar-Kalifa et al,, 2018 ; lafrate et al., 2012).
IL reste a clarifier si cela se confirme chez les couples dont un membre présente une capacité
visuelle réduite. L'étude SELODY n’a pas relevé la perception du déséquilibre, raison pour
laguelle une recherche ultérieure devrait aussi commencer sur ces points : Quand les couples
ressentent-ils le déséquilibre comme injuste ? D'autres processus éventuels d’échanges au sein
du couple compensent-ils le déséquilibre du soutien et de la gestion du stress entre partenaires ?
L'équilibre est-il évalué sur la base de la répartition actuelle des prestations de soutien ou tient-
on également compte de besoins de soutien passés et éventuellement futurs ? En lien avec ces
questions, il est aussi trés important d’examiner a l'avenir les possibilités compensatoires qui
existent en cas de déséquilibre du soutien entre partenaires. Une hypothese pourrait étre que les

couples essaient de recourir davantage au soutien venant de l'extérieur.

Le domaine des évaluations de la déficience souléve aussi des questions subséquentes que la
recherche future pourra étudier : Quels facteurs sont particulierement utiles pour pouvoir
accepter la déficience visuelle et ses répercussions pour le couple ? Quels effets éventuellement
positifs sur la relation contribuent a une réinterprétation positive de la déficience visuelle ? Dans
le domaine de l'évaluation de celle-ci comme un défi commun, la question suivante est centrale :
Quelles conséquences de la déficience visuelle sont percues davantage comme un défi commun
au sein du couple et dans quels domaine les deux personnes font-elles l'expérience de défis

individuels qu’elles préferent gérer indépendamment de leur partenaire ?

Au-dela des questions qui découlent des résultats présentés, d’autres domaines de recherche
importants dans le contexte du handicap visuel et du couple sont encore en grande partie
inexplorés. L'étude SELODY a interrogé des couples dont la relation s’est maintenue apres la
perte visuelle. Des interviews ou des sondages auprées de personnes dont les relations se sont
rompues aprés l'apparition d'une déficience visuelle pourraient fournir d'autres résultats
importants pour consolider les couples. Une étude déja ancienne cite l'apparition d'une
déficience visuelle comme un motif possible de séparation (Bernbaum et al., 1993). Mais
personne n’a étudié a ce jour les mécanismes par lesquels une perte visuelle peut induire des
intentions de séparation.

Le sondage de l'étude SELODY s’est en outre concentré sur les couples dont la relation existait
avant que la perte visuelle s’installe ou se détériore nettement. Pour ces couples, la diminution
(répétée) de la capacité visuelle de la personne concernée peut étre considérée comme un
événement critique de la vie : le couple est exercé dans ses routines et la perte visuelle le
contraint a se réorganiser a différents niveaux. La situation est différente lorsqu’une déficience
visuelle marquée existe déja avant le début de la relation. Les personnes concernées et leurs
partenaires entrent en relation en ayant connaissance de la déficience existante. Les couples
développent leurs routines en intégrant les éventuelles limitations dues a la déficience visuelle.
Bien qu’une nouvelle diminution de la capacité visuelle puisse aussi étre considérée comme un

événement critique de la vie dans le cadre de ces relations, la réaction qu’elle suscite est
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probablement différente. La comparaison avec les couples chez qui la perte visuelle ne s’est
développée qu'au cours de la relation peut donc renseigner par exemple sur la facon dont les

couples négocient les routines en cas de limitations existantes.

D’autres themes centraux dans le contexte du couple et du handicap visuel et sur lesquels on
pourrait interroger tant des personnes seules que des personnes en couple sont la recherche
d’'un ou d'une partenaire et l'établissement de la relation en cas de déficience visuelle existante :
Comment les personnes concernées font-elles la connaissance de partenaires potentiels ? La
déficience visuelle est-elle vécue comme un obstacle a la recherche d’un ou d’'une partenaire ?

La déficience visuelle joue-t-elle un réle dans le choix d'un ou d'une partenaire ?

SELODY s'est focalisée sur le couple en tant que systéme interpersonnel. Sur cette base, il est
recommandé en fin de compte d'étudier également les répercussions d'une déficience visuelle
sur le systéeme familial élargi. Les répercussions d'une déficience visuelle sur les enfants des
personnes concernées et sur les relations intrafamiliales pourraient fournir des résultats

importants capables d’inscrire les résultats de SELODY dans un contexte plus large.
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14 Universal Design of Research: Accessibilité de la recherche
pour les personnes souffrant d'une déficience visuelle ou de
surdicécité (Bertschi Isabella, Arisci Nina)

Pour des raisons de co(its, nous avons di renoncer a une traduction complete. Nous renvoyons

les lecteurs intéressés a la version originale en Allemand.

15 Conceptualisation de l'amour et de la relation a l'aide des
métaphores dans les entretiens de couple (Arischi Nina)

Pour des raisons de co(its, nous avons dii renoncer a une traduction compléete. Nous renvoyons

les lecteurs intéressés a la version originale en Allemand.
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Analyses et données complémentaires

Pour des raisons de colts, nous avons di renoncer a une traduction compléete. Nous vous

présentons la version originale en Allemand.

Tabelle A. 1: Stressbelastung ausserhalb und innerhalb der Partnerschaft?

Variable Personen mit Partner*inne  Vergleich® Personen mit Partner*inne  Vergleich®
Sehbeeintrach  n 2019 2019 Sehbeeintrach  n2020 2020
-tigung 2019 n=107 -tigung 2020 n=93
n=112 n=94

Stressbelastung innerhalb der Partnerschaft

M (SD) M(SD) M (SD) M (SD)
Meinungs- {100) =
verschiedenheiten 1.15 #(76)=0.20
2.14 (0.85) 2.29 (0.96) p=.252 2.15 (0.85) 2.13 (0.85) p=.840
Unterschiedliche
Lebens- und #{100) =
Beziehungs- 2.65 #73)=1.29
philosophie 1.65 (0.80) 1.94 (0.87) p=.009 1.84 (0.80) 1.73 (0.80) p=.203
Stérende #{100) =
Gewohnheiten 0.65 #75) =1.55
des/der Partner*in 1.77 (0.80) 1.85 (0.84) p=.519 1.81 (0.80) 1.67 (0.80) p=.125
Schwierige #{100) =
Personlichkeit 0.75 H74)=0.65
des/der Partners*in 1.63 (0.84) 1.75 (0.91) p=.454 1.65 (0.84) 1.58 (0.84) p=.516
Schwieriges #{100) =
Verhalten des/der 0.10 t75)=0.29
Partners*in 1.38(0.72) 1.40 (0.74) p=.924 1.41(0.72) 1.37 (0.72) p=.772
Unzureichendes #{(100) =
Verhalten des/der 1.06 %(76)=1.67
Partner*in 1.91 (0.85) 2.04 (0.99) p=.292 2.06 (0.92) 1.84(0.81) p=.104
Einschrankungen
durch den/die #(99) = 3.58 #(78)=1.65
Partner*in 1.33 (0.66) 1.73 (0.97) p=.001 1.43 (0.66) 1.61 (0.66) p=.104
Distanz zum/zur %(99) =1.49 %77)=0.93
Partner*in 1.54 (0.84) 1.70 (0.81) p=.140 1.72 (0.84) 1.51 (0.84) p=.356
Unbefriedigende
Aufteilung der #98) = 1.54 %(75)=0.10
Aufgaben 1.63 (0.85) 1.73 (0.84) p=.128 1.61 (0.85) 1.61 (0.85) p=.918
Vernachlassigung
durch den/die #99) =1.26 #75)=1.26
Partner*in 1.63 (0.85) 1.79 (0.88) p=.210 1.75 (0.85) 1.53 (0.85) p=.213
Total %(100) =
2.26 {77)=0.94
1.66 (0.45) 1.83 (0.60) p=.026 1.74 (0.58) 1.66 (0.54) p=.348
%(100) = 2.26, p=.026 #100) = 1.35, p=0.180

Stressbelastung ausserhalb der Partnerschaft

Beruf und 2.04 (1.14) 2.14(1.09) #89)=0.73 1.75(1.14) 2.03(1.11) #60) = 0.45
Ausbildung p=.470 p=.653
1.78 (0.92) 1.77 (0.85) #(100)=.08  1.90(0.92) 1.69 (0.85) #(76)=0.31
Sozialkontakte p=.935 p=.758
1.80 (0.94) 1.91 (0.85) #(100) = 1.71 (0.94) 1.71 (0.89)
0.91 #76) =0.00
Freizeit p=.368 p=1.00
1.73 (0.94) 1.73 (0.88) #(88) =0.33 1.86 (0.94) 1.86 (0.96) #(55)=0.13
Kinder p=.744 p=.898
1.83(1.05) 1.70 (0.92) #(95) = 0.97 1.71(1.05) 1.67 (0.84) 172)=0.20
Herkunftsfamilie p=.336 p=.840
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1.30 (0.57) 1.31 (0.64) #(101) = .27 1.28 (0.57) 1.29 (0.67) t(78) = 0.15
Wohnsituation p=.791 p=.885
1.65 (0.99) 1.53 (0.86) #(100) = 1.37 (0.99) 1.36 (0.81)
0.97 {77)=0.15
Finanzen p=.337 p=.883
2.54 (1.07) 1.93 (0.95) #(100) = 2.60 (1.07) 1.83(0.97)
4.16 {77) =5.06
Gesundheit p<.001 p<.001
Tagliche 2.25(0.96) 1.84(0.76) #(100) = 2.05 (0.96) 1.68 (0.69)
Widrigkeiten und 3.63 #78) =2.90
Kleinkram p<.001 p=.005
1.86 (0.53) 1.76 (0.51) %100) = 1.79 (0.43) 1.66 (0.50) #100) =
1.35 1.84
Total p=.180 p=.070
477)=0.94, p=.348 #78)=1.84, p=0.070

Anmerkungen: M= Mittelwert; SD = Standardabweichung; = Statistische Prifgrésse; p = Signifikanzlevel.
2 Erhoben mit dem Multidimensionalen Stressfragebogen fir Paare (MDS-P, Bodenmann et al., 2008).

Tabelle A. 2: Bivariate Korrelationen zwischen Stressbelastung ausserhalb und innerhalb der
Partnerschaft mit Beziehungszufriedenheit

Variablen 1 2 3 1 2 3
2019 2020
1 Stress ausserhalb der .18 WiV Nl -14 .15 AB*r* -.26*
Partnerschaft
2 Stress innerhalb der 58*** 17 - 54%%* .64*** 33** -67***
Partnerschaft
3 Beziehungszufriedenheit -.20* - 55%** A2FF* -19 -.60*** A8

Anmerkungen: Oberhalb der Diagonalen sind die bivariaten Korrelationen der Personen mit einer
Sehbeeintrachtigung, unterhalb der Diagonalen diejenigen der Partner*innen ausgewiesen. Korrelation
zwischen Personen mit einer Sehbeeintrachtigung und den Partner*innen sind fett.

***p<.001; **p<.01; *p<.05.
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