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LA PARTICIPATION SOCIALE DES AINES AVEC
UNE ATTEINTE VISUELLE :

ENJEUX ET POSSIBILITES

Dans les pays industrialisés, la proportion d'ainés
est grandissante. Au Canada, les personnes de 65
ans et plus constituaient 16,9 % de la population
en 2017 (Statistics Canada, 2017) et en représen-
teront au moins 22,2 % d'ici 2030 (Statistics
Canada, 2014). La participation sociale étant un
important déterminant d'un vieillissement actif et
en santé (Rowe et Kahn, 1997; World Health Orga-
nization, 2002, 2015), la promouvoir aupres des
ainés est donc un enjeu de société capital. En
effet, en plus d'étre reliée a un bien-étre (Litwin et
Shiovitz-Ezra, 2006) et a une qualité de vie (Levas-
seur, Desrosiers et St-Cyr Tribble, 2008) supé-
rieurs chez les alnés, une participation sociale
élevée est associée a une réduction du risque de
mortalité (Holt-Lunstad, Smith, et Layton, 2010).
Par ailleurs, la participation sociale, un détermi-
nant modifiable, est facilitée lorsque les capacités
de l'individu et son environnement sont optimiseés,
mais peut étre restreinte en présence d'incapa-
cités (Fougeyrollas, 2011), comme une atteinte
visuelle. Or, la prévalence des déficits visuels est
élevée chez les personnes agées. Elle est d'en-
viron 15 % chez les ainés de 65 ans et plus, et
atteint presque 30 % chez ceux agés de 75 ans et
plus (Horowitz, Reinhardt et Joann, 2005).

Cet article présente brievement 1'état des
recherches concernant les difficultés rencontrées
par les alnés ayant une atteinte visuelle, et plus
particulierement celles reliées a la participation
sociale. Liarticle expose ensuite le fait que peu
d'interventions proposées a ces ainés visent
spécifiquement a améliorer leur participation
sociale, puis met en évidence les conditions
nécessaires aux interventions pour qu'elles
puissent mieux y parvenir. Pour terminer, une
intervention prometteuse pour favoriser la partici-
pation sociale des alnés présentant une atteinte
visuelle, I'Accompagnement-citoyen personnalisé
d'intégration communautaire (APIC), est
présentée.

UNE ATTEINTE VISUELLE

AU COURS DU VIEILLISSEMENT :

DES DEFIS SUPPLEMENTAIRES

La présence d'une atteinte visuelle amplifie les
difficultés auxquelles les alnés doivent faire face
au cours du vieillissement. En effet, comparative-
ment aux personnes du méme age sans déficit
visuel, les alnés ayant une atteinte visuelle sont
plus a risque de présenter des problemes de
santé (Jones et al. 2010), des symptdmes dépres-
sifs (Renaudet Bédard, 2013), une perte d'auto-
nomie fonctionnelle (Gallagher et Jackson, 2012),
une mobilité réduite (Douglas, Pavey, Corcoran et
Clements, 2011; Mac Cobb, 2013; Sengupta et al.,
2018), une qualité de vie diminuée (Wang, Chan
et Chi, 2014) et des problémes cognitifs (Bertone,
Wittich, Watanabe, Overbury et Faubert, 2005;
Elyashiv, Shabtai et Belkin, 2014; Rozzini et al.,
2014).

Le moment de I'apparition de l'atteinte visuelle
peut influencer ces difficultés. Effectivement, les
alnés ayant une atteinte visuelle acquise avant la
retraite disposeraient de plus de moyens, tels un
réseau plus important et une meilleure utilisation
des aides techniques, que ceux dont le probléme
visuel apparait au cours du vieillissement (Seifert
et Schelling, 2014). De plus, comparativement aux
personnes ayant un déficit visuel depuis moins de
deux ans, celles ayant un déficit depuis plus long-
temps ont une meilleure acceptation de leur situa-
tion et un bien-étre supérieur (Bergeron et
Wanet-Defalque, 2013). Néanmoins, méme quand
le déficit visuel est présent depuis plusieurs
années, les difficultés liées a l'atteinte visuelle
augmentent avec le vieillissement; ces ainés
réalisent par exemple leurs activités quotidiennes
avec plus de difficultés qu'avant (Seifert et Schel-
ling, 2014). Ainsi, vieillir avec une atteinte visuelle,
qu'elle soit ancienne ou apparue récemment,
induit une « double charge », ¢'est-a-dire un cumul
des défis liés a l'avancée en age et a l'atteinte
visuelle (Seifert et Schelling, 2014), et requiert
divers types de soutien pour y pallier (Seifert et
Schelling, 2017).
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En outre, les ainés qui présentent une atteinte
visuelle auraient une participation sociale infé-
rieure a celle des alnés du méme age sans trouble
visuel (Alma et al., 2011; Cimarolli et al., 2016;
Desrosiers et al., 2009; Lamoureux, Hassell et
Keeffe, 2004; Mick, Parfyonov, Wittich, Phillips et
Pichora-Fuller, 2018). Le nombre d'activités
sociales et de loisirs accomplies diminueraient a
mesure que l'atteinte visuelle progresse (Rudman
etal,, 2016). En effet, ces alnés se restreindraient
aux activités qu'ils connaissent, réduiraient la
fréquence de leur réalisation, éviteraient celles
pratiquées dans des lieux inconnus ou la nuit et
abandonneraient celles qu'ils jugent non essen-
tielles (Rudman et al., 2016). Les activités de parti-
cipation sociale constituent ainsi un besoin
souvent non comblé chez les alnés ayant une
atteinte visuelle (Cimarolli, Boerner, Brennan-Ing,
Reinhardt et Horowitz, 2012). Ils les négligent
généralement eux-mémes a la suite de la survenue
de leur atteinte visuelle et lors des demandes
d'assistance aux proches (Rudman et al., 2016).
Les professionnels de la santé priorisent égale-
ment davantage I'indépendance dans les activités
de soins et instrumentales (Levasseur et al., 2012).
Enfin, les personnes agés de 65 a 85 ans avec une
atteinte visuelle auraient un réseau social moins
diversifié (surtout les hommes), un sentiment de
solitude supérieur et une disponibilité de leur
réseau social réduite (Mick et al., 2018).

Or, le soutien du réseau est une caractéristique
environnementale particulierement importante
pour les alnés ayant une atteinte visuelle. En effet,
ceux qui ne bénéficient pas d'un bon soutien de
leur réseau présenteraient un désengagement
social prématuré (Bachar et Shanan, 1997), un
risque de dépression plus important (van Nispen,
Vreeken, Comijs, Deeg, et van Rens, 2016) et une
moins bonne adaptation a leur atteinte visuelle
(Reinhardt, 1996). En revanche, une satisfaction
accrue de ces alnés envers leur soutien et leur
participation sociale serait associée a une meil-
leure qualité de vie (Renaud et al., 2010).

De plus, différentes caractéristiques personnelles
affectent négativement la participation sociale des
alnés ayant une atteinte visuelle. Parmi ces
caractéristiques, il y a une atteinte visuelle plus
séveére, un niveau d'autonomie fonctionnelle
réduit, une moins bonne forme physique, la

présence de symptomes dépressifs ou d'une défi-
cience auditive, la non-acceptation de 'atteinte
visuelle, le refus d'utiliser les services de réadap-
tation ou la peur de prendre des risques, comme
celle de tomber (Alma, Van der Mei, Groothoff et
Suurmeijer, 2012; Cimarolli et al., 2016; Desrosiers
et al., 2009; Lamoureux et al., 2004; McGrath et
Rudman, 2013; Rudman et al., 2016).

Certaines de ces caractéristiques environnemen-
tales et personnelles peuvent étre modifiées avec
des interventions afin d'influencer positivement la
participation sociale des ainés ayant une atteinte
visuelle. En conséquence, il est primordial que les
professionnels de la réadaptation tiennent compte
de ces caractéristiques dans leurs interventions
afin d'améliorer la participation sociale de cette
clientéle. De plus, il importe que la communauté
collabore au soutien des alnés ayant une atteinte
visuelle afin de les aider a faire face aux multiples
défis qu'ils rencontrent.

LES INTERVENTIONS DESTINEES AUX
AINES AYANT UNE ATTEINTE VISUELLE
Plusieurs interventions ont été mises en place
pour aider les alnés ayant une atteinte visuelle a
composer avec leurs difficultés. Des revues
récentes de la littérature ont montré que les inter-
ventions de type « résolution de problémes »
auraient plus d'effets positifs pour les personnes
avec une atteinte visuelle, adultes ou alnées, que
tout autre type d'intervention, incluant celles visant
I'entrainement des compétences ou l'adaptation
de l'environnement (Berger, McAteer, Schreier et
Kaldenberg, 2013; Holloway, Xie, Sturrock, Lamou-
reux et Rees, 2015; Livengood et Baker, 2014;
Roets-Merken et al., 2015). Dans les interventions
de type résolution de problémes, la personne est
stimulée pour définir elle-méme ses difficultés et
identifier les ressources dont elle dispose pour les
contourner (Holloway et al., 2015), des processus
jugés difficiles a réaliser par les ainés (Levasseur
et al.,, 2012). Le sentiment de surprotection que
peuvent ressentir les ainés présentant une atteinte
visuelle (Cimarolli, Boerner, Reinhardt et Horowitz,
2013), associé a une moins bonne adaptation a la
perte de vision (Cimarolli, Reinhardt et Horowitz,
2006) pourrait ainsi étre réduit par ce type
d'intervention. Toutefois, un nombre limité des
études recensées mesuraient les effets des inter-



ventions de type « résolution de problemes » sur
la participation sociale des alnés.

Raymond et collaborateurs (2015, 2013) ont
recensé les études portant sur des interventions
visant a améliorer la participation sociale de la
population agée publiées entre 1970 et 2014,
Parmi les 41 interventions recensées, une seule
s'intéressait exclusivement aux personnes ayant
une atteinte visuelle. D'apres cette recension, les
interventions doivent, pour avoir un effet positif sur
la participation sociale, favoriser le pouvoir d'agir
des ainés en les incluant dans le processus de
prise de décision, dont lors de l'identification des
objectifs, la planification, la réalisation et 1'évalua-
tion de l'intervention. Ces interventions doivent
aussi étre personnalisées, c'est-a-dire respecter
la diversité des intéréts des ainés, leurs besoins,
leurs expériences et leurs cultures. De plus, elles
doivent avoir une durée minimale de six mois afin
de permettre la mise en place d'un sentiment
d'appartenance et de relations significatives, et se
réaliser dans I'environnement de 1'ainé (Raymond
etal., 2018, 2013).

Concernant l'intervention recensée portant
uniquement sur les ainés ayant une atteinte
visuelle, il s'agissait d'une intervention interdisci-
plinaire incluant un ergothérapeute, un travailleur
social et un entraineur physique (Alma, Groothoff,
etal.,, 2012; Alma, Groothoff, Melis-Dankers, Suur-
meijer et van der Mei, 2013). Réalisée aupres de
29 personnes agées de 55 ans et plus, cette inter-
vention comprenait 20 sessions collectives hebdo-
madaires de deux heures ainsi qu'un programme
d'activité physique a réaliser seul a domicile.
Immeédiatement a la suite de l'intervention ainsi
que six mois plus tard, les participants présen-
taient une meilleure adaptation a leur perte de
vision et une diminution du sentiment d'impuis-
sance envers leur atteinte visuelle (Alma et al.,
2013). Lintervention n'aurait toutefois permis
qu'une amélioration limitée de la participation
sociale et de la satisfaction envers la participation
sociale (Alma, Groothoff, et al., 2012). Or, elle ne
respectait pas toutes les conditions favorables
énumeérées plus haut telles que proposées par
Raymond et collaborateurs. En effet, d'une durée
inférieure a six mois, l'intervention n'incluait pas
les alnés dans le processus de réalisation et n'était
pas personnalisée selon leurs besoins; par

exemple, certains sujets
abordés n'étaient pas
pertinents pour tous.

1l est ainsi nécessaire de
développer des interven-
tions personnalisées
visant a améliorer spécifi-
quement la participation
sociale des ainés ayant
une atteinte visuelle et
inclure ces derniers dans
le processus de décision.

Par ailleurs, pour
répondre a l'ensemble
des besoins de participa-
tion sociale des ainés,
il importe de mettre en

place, grace a une colla-  Les ainés qui présentent une atteinte visuelle auraient une
boration avec la commu- parficipation sociale inférieure & celle des ainés du méme dge

nauté, des interventions sans trouble visuel.
soutenant non seulement

les équipes de soins, mais aussi le réseau familial
et social informel. LAccompagnement-citoyen
personnalisé d'intégration communautaire (APIC)
est une intervention personnalisée reposant sur le
soutien de membres de la communauté. De plus,
elle encourage les ainés dans leurs prises de
décision et est réalisée dans leur environnement
durant une période minimale de six mois. Répon-
dant ainsi aux criteres définis par Raymond et
collaborateurs, et suivant également une approche
de résolution de problemes, I'APIC s'avere étre
une intervention prometteuse pour l'amélioration
de la participation sociale des ainés ayant une
atteinte visuelle.

LACCOMPAGNEMENT-CITOYEN
PERSONNALISE D'INTEGRATION
COMMUNAUTAIRE

LAPIC vise a favoriser la participation sociale a
I'aide d'un suivi personnalisé hebdomadaire de
trois heures durant 6 a 12 mois réalisé par un
accompagnateur-citoyen. Cette intervention a été
développée initialement pour les personnes avec
traumatisme cranien (Lefebvre et al., 2013), puis
adaptée aux alnés en perte d'autonomie (Levas-
seur et al., 2016), incluant ceux ayant des
problémes de santé mentale (Aubin et Therriault,
sous presse). Stimulée par son accompagnateur
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qui est supervisé par un ou plusieurs profession-
nels de la santé, la personne accompagnée iden-
tifie des activités signifiantes. Ensuite, avec le
soutien de son accompagnateur, elle mobilise
progressivement ses ressources personnelles et
celles de son environnement pour parvenir a
surmonter ses difficultés et a accomplir ces acti-
vités. Jusqu'a présent principalement réalisé dans
le cadre de la recherche, 'APIC est effectué en
partenariat avec la clientéle, les équipes de soins
et le milieu communautaire. Cet accompagne-
ment personnalisé permet de compléter et de
prolonger les interventions des professionnels de
la santé grace au soutien des accompagnateurs-
citoyens.

La présence d’une atteinte visuelle, intensifie les
difficultés rencontrées par les ainés, y compris
celles reliées a la participation sociale. Néanmoins,
cette derniére est un important déterminant d'un
vieillissement actif et en santé.

Les résultats d’'une étude réalisée aupres
d’'adultes ayant subi un traumatisme cranien
indiquent, qu'aprés un an d'accompagnement, les
participants sont plus satisfaits de la réalisation de
leurs activités sociales, incluant leurs loisirs
(Lefebvre et al., 2013). LAPIC permettrait aux
personnes accompagnées d'engager une
réflexion constructive sur leur vie et d'améliorer
leur bien-étre (Lefebvre et al., 2013). Une autre
étude ayant adapté I'APIC aux alnés en perte
d'autonomie a permis une amélioration de la parti-
cipation sociale, de la fréquence de pratique de
loisirs (Levasseur et al., 2016) et de la mobilité des
participants (Pigeon, Boulianne et Levasseur,
soumis). Cette version de I'APIC adaptée aux
ainés en perte d'autonomie a été implantée dans
un organisme communautaire de la municipalité
régionale de comté de Coaticook (Levasseur et
al., soumis) et fait actuellement I'objet d'un essai
clinique a répartition aléatoire multicentrique dans
différentes villes du Québec (Levasseur et al.,
2018). Enfin, une étude de cas multiples utilisant
I'APIC a montré que des ainés ayant des
problémes de santé mentale ont augmenté leur
pouvoir d'agir, leur réalisation de nouvelles acti-
vités et leur sentiment de communauté (Aubin et
Therriault, sous presse).

LAPIC a récemment été adapté aux alnés ayant
une atteinte visuelle. Dans cette version de I'APIC,
les accompagnateurs-citoyens se forment aux
besoins spécifiques et aux problématiques que
ces ainés rencontrent, tels que connaitre les acti-
vités adaptées a l'atteinte visuelle et pouvoir se
déplacer jusqu'aux lieux de participation sociale.
Les accompagnateurs sont également sensibi-
lisés aux difficultés liées a la présence potentielle
d'autres incapacités, notamment les troubles audi-
tifs. Ils bénéficient aussi d'un apprentissage de la
technique du guide voyant et d'une introduction
aux aides techniques. Cette version a en effet été
développée afin de favoriser 1'utilisation des aides
techniques prescrites par les professionnels de la
réadaptation, lesquelles sont parfois sous ou mal
utilisées par les ainés avec atteinte visuelle
(Wessels, Dijcks, Soede, Gelderblom et De Witte,
2003). Pourtant, lorsque les aides techniques sont
bien utilisées, elles contribuent fortement a I'amé-
lioration de leur autonomie (Wanet-Defalque,
Machabée, Hubert et Groulx, 2009).

Cette version adaptée de I'APIC est en cours
d'expérimentation aupres d'une dizaine d'ainés
ayant une atteinte visuelle apparue a différents
ages, dans le cadre d'un partenariat avec un
centre de réadaptation, permettant I'implication
d'une équipe pluridisciplinaire. Une coordonna-
trice des bénévoles, une travailleuse sociale, une
spécialiste en orientation et mobilité et une spécia-
liste en réadaptation de la déficience visuelle ont
contribué au recrutement des participants ainsi
qu'a la formation et a la supervision des accom-
pagnateurs. Les effets a court et a moyen terme
de I'APIC sur la participation sociale et d’autres
variables telles que 1'autonomie fonctionnelle, le
pouvoir d'agir et la mobilité des alnés avec atteinte
visuelle sont actuellement mesurés. Des résultats
préliminaires encourageants ainsi que le constat
de la faisabilité de I'APIC ont conduit les profes-
sionnelles et les gestionnaires de ce centre de
réadaptation a entreprendre l'implantation de
I'APIC dans leur centre, en collaboration avec
I'équipe de recherche. Apres celle réalisée avec
succes dans un organisme communautaire de
Coaticook (Levasseur et al., soumis), I'implanta-
tion en cours de I'APIC adapté aux alnés ayant
une atteinte visuelle est la seconde manifestation
d'une appropriation de l'intervention par le milieu,
permettant sa réalisation hors du cadre de la
recherche et a plus grande échelle.



CONCLUSION

La présence d'une atteinte visuelle, intensifie les
difficultés rencontrées par les ainés, y compris
celles reliées a la participation sociale. Néan-
moins, cette derniere est un important détermi-
nant d'un vieillissement actif et en santé. Alors que
les besoins en termes de participation sociale des
ainés ayant une atteinte visuelle sont particuliere-
ment peu comblés, I'offre d'interventions qui leur
est destinée pour 'améliorer est réduite. LAccom-
pagnement-citoyen personnalisé d'intégration
communautaire (APIC), une intervention person-
nalisée reposant sur I'engagement de membres
de la communauté et encourageant le pouvoir
d'agir, a été adapté aux ainés ayant une atteinte
visuelle. Cette intervention prometteuse, dont
"évaluation de son efficacité sur la participation
sociale de cette clientele est en cours, devrait
permettre a ces alnés d'étre davantage intégrés
dans leur communauté et de mieux composer
avec les conséquences de 'atteinte visuelle et du
vieillissement,
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