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Introduction  

Chez l’adulte, les pathologies auditives ou visuelles, acquises ou congénitales évolutives, entraînant une 

déficience sensorielle et peuvent altérer plus ou moins sévèrement la qualité de vie et le bien-être général. Une 

situation de handicap peut en découler. La perte auditive ou visuelle peut avoir de nombreuses répercussions 

tant sur la gestion des activités de la vie quotidienne que sur l’état psychique ou les relations sociales. 

L’évaluation du handicap permet de mesurer l’ensemble de ces conséquences.  Cette évaluation s’est largement 

développée en France ces dernières années. Elle recouvre trois enjeux.  Tout d’abord, un enjeu médical et 

scientifique. Les professionnels de la santé doivent pouvoir disposer d’o utils qui leur permettent d’évaluer les 

difficultés et les besoins de la personne en situation de handicap, d’échanger entre eux et avec la personne à 

partir d’un support commun, d’élaborer des programmes de soins et d’en mesurer l’efficacité, de faire de la 

recherche appliquée. Puis, l’évaluation du handicap a un enjeu social par la mesure des capacités et des 

difficultés de la personne ainsi que de la situation de handicap rencontrée. Enfin, elle a un enjeu juridique ou 

administratif, car la mesure des incapacités permet la reconnaissance d’un dommage ou d’un statut spécifique. 

Nous souhaitions participer de manière active à cette évaluation dans le champ du handicap sensoriel. Notre 

réflexion et nos questionnements ont émergé des situations rencontrées da ns notre pratique de psychologue au 

sein de l’établissement dans lequel nous exerçons, le Centre Régional Basse Vision et Troubles de l’Audition 

(CRBVTA), établissement de soins de suite et de réadaptation. Nous pensons qu’une évaluation du handicap 

auditif ou visuel permet d’identifier les besoins spécifiques, puis de cibler des préconisations thérapeutiques 

adaptées (médical e s, techniques, rééducat ives et psycho -socia le s). 

  

Dans les établissements sanitaires, des outils d’évaluation de la qualité de vie sont actuellement utilisés. Nous 

avons alors entrepris une revue de littérature. Il existe, d’une part, des échelles génériques qui ne sont 

associées à aucune pathologie particulière et, d’autre part, des échelles spécifiques qui sont centrées sur une 

pathologie ou une population particulières. A notre sens, les échelles génériques ne permettent pas d’évaluer 

suffisamment finement les incidences liées à la perte auditive ou visuelle. Elles apportent des informations  sur 

l’état général et la qualité de vie indépendamment de la pathologie étudiée, de son degré de sévérité, du 

traitement ou du profil de la personne. L’universalité de ces échelles permet notamment de réaliser des 

comparaisons entre des pathologies différentes. Elles manquent cependant de sensibilité pour mettre en 

évidence les répercussions et les variations liées aux troubles auditifs ou visuels . Notre attention s’est alors plus 

particulièrement portée sur l’analyse des échelles spécifique dans les champs d’exploration ORL et 

ophtalmologique. Les échelles spécifiques explorent la qualité de vie concernée par la ou les pathologies 

étudiées. Elles évaluent ainsi la qualité de vie en relation avec l’audition ou la vision.  

 

Notre réflexion sur ces outils a cependant mis en exergue leurs limites. Tout d’abord, les échelles spécifiques à 

la déficience auditive ou visuelle existantes sont principalement d’origine anglo-saxonne. Puis, elles s’adressent 

plutôt à une population déterminée en fonction d’un type de pathologie ORL ou ophtalmologique, ou d’un type 

de compensation. Enfin, elles restent essentiellement centrées sur une approche médicale et fonctionnelle de la 

perte auditive ou visuelle. Elles explorent peu les dimensions subjectives. Ces limites seront reprises dans le 
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chapitre 4. Elles nous ont alors conduit à développer de nouveaux questionnaires spécifiques afin d’appréhender 

le handicap auditif ou visuel selon des perceptives innovantes :   

 

•   Tout d’abord, nous avons souhaité ici élaborer des questi onnaires s’inspirant des outils existants 

 d’origine anglo-saxonne, mais qui s’inscrivent dans notre propre représentation culturelle de la santé, 

 du handicap et de la qualité de vie.  

 

•   Puis, nous avons également souhaité élargir la population concernée afin que les questionnaires 

 élaborés ici puissent s’adresser à l’ensemble de la population des personnes adultes déficientes 

 auditives ou visuelles, quels que soient le degré de la perte sensorielle (de légère à profonde), 

 l’étiologie (congénitale, évolutive ou acquise) et le type de compensation technique proposé  

 (appare ill ages, aides techniques).  

 

•  Enfin, nous avons souhaité proposer et intégrer aux questionnaires de nouvelles dimensions 

 subjectives. Il s’agit de ne pas se limiter aux pertes et aux manques engendrés par la déficience 

 sensorielle, mais de s’intéresser aussi aux adaptations, aux ressources, aux remédiations et aux 

 transfo rm ati ons.  

 

Le premier objectif de nos travaux visait le développement et la validation de questionnaires qui associent cet 

élargissement de la population et l’intégration de nouvelles dimensions valorisant les ressources internes et 

externes de la personne. Puis, nous avons prolongé notre étude par la mise en application clinique de  ces 

questionnaires notamment pour évaluer les effets d’un parcours de soins et dans la perspective d’améliorer la 

qualité de l’accom pagnement proposé .  

 

Dans la première partie de la recherche, nous réaliserons un état des lieux des différentes approches du 

handicap en général et du handicap auditif ou visuel en particulier. Nous reprendrons son histoire, ses concepts, 

ses définitions, ses modèles, ses représentations et ses outils d’évaluation. Puis, nous identifierons les 

répercussions de la perte sensorielle sur le vécu subjectif, ainsi que les différentes prises en charge proposées 

(évaluatives, techniques, rééducatives ou psychothérapeutiques). Tout au long de ce travail, nous étayerons 

notre réflexion par des propos recueilli s auprès des personnes rencont rées lo rs de notre recherche.    

 

Dans une deuxième partie, nous constaterons les limites des échelles de qualité de vie existantes, tant du point 

de vue de l’évaluation subjective du handicap sensoriel que de celui de leurs champs d’application . Nous 

présenterons notre problématique de recherche.  Puis, nous décrirons la méthodologie pour le développement 

des deux questionnaires spécifiques. Enfin, nous présenterons les quatre études cliniques menées. Deux études 

vérifient leur validation psychométrique à partir des réponses de 341 sujets déficients auditifs et 446 sujets 

déficients visuels. Deux autres études évaluent les effets d’un parcours de soins pluridisciplinaire  au sein d’un 

SSR, auprès de 107 personnes déficientes auditives et de 166 personnes déficientes  visuelles.  
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Dans une troisième partie, nous nous intéresserons aux enjeux psychiques liés à la perte auditive ou visuelle. 

Après la présentation théorique des différentes réactions à la survenue de la perte auditive ou visuelle (humeur 

dépressive ou anxieuse, mécanismes de défense et processus de coping), nous présenterons deux études de 

cas qui ont soutenu une réflexion sur les enjeux psychi ques dans le processus d’adapta ti on au handicap.  

 

Nous terminerons par une discussion générale et nous suggérerons  des perspectives pour un travail ultérieur 

notamm ent dans la réalisation de nouvell e s études.  

 

La structure de la thèse est récapitu lée dans le tableau 1.  

 

Evaluatio n de la perce ptio n et de l’adapta tio n au hand ica p auditif ou visuel chez l’adulte  : 

validatio n de questionna ires spécifique s et étude s cliniques 

 

Partie 1 : Approche théori que et 

clinique du handicap 

Chap itre 1 : Le concept de handicap 

Chap itre 2 : Le handicap auditif 

Chap itre 3 : Le handicap visuel 

 

 

Partie 2 : Développem ent des 

question na ire s spécifi ques et études 

cliniques 

 

 

Chap itre 4 : Problém ati que de recherche 

Chap itre 5 : Méthodol ogi e Développem ent des questi onnai re s et 

démarche de validation psychom étri que 

Chap itre 6 : Etudes cliniques et validation psychométri que des 

échelles spécifi ques 

Chap itre 7 : Etudes cliniques et évaluati on des effets d’un parcours de 

soins pluridisci pl i naire 

 

Partie 3 : Approche clinique des 

enjeux psychi ques liés à la perte 

auditive ou visuelle 

Chap itre 8 : Humeur dépressi ve ou anxieuse 

Chap itre 9 : Mécani sm es de défense et stratég ie s de coping 

Chap itre 10 : Hypothèses de recherche 

Chap itre 11 : Méthodol ogi e 

Chap itre 12 : Analyses d’études de cas cliniques 

Discuss io n géné ra le et 

perspec tive s 

 

  

Tableau 1 : Structure de la thèse 
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Chapitre 1 Le concept de handicap   

Le handicap est une notion récente, qui n’a cessé d’évoluer dans sa conceptualisation. Cette évolution est liée 

au contexte social et politique dans lequel il est pensé. Nous reviendrons sur les éléments historiques et 

sociologiques qui ont conduit à l’émergence de ce concept. Puis, nous développerons ses définitions, son cadre 

législatif et administratif, ses classifications et ses modèles qui se sont succédés jusqu’aux notions plus 

actuelles. Enfin, nous nous intéresserons à la mesure du handicap, à ses aspects psychologiques généraux et à  

sa prise en charge.   

1.  Quelques repères historiques et sociologiques 

Pour comprendre les définitions actuelles du handicap, il nous semble nécessaire de revenir sur l’origine et 

l’émergence de cette notion à travers son histoire. Cette approche historique et sociologique nous renseigne sur 

l’évolution de la perception de la personne en situation de handicap  au sein de la société. Elle permet 

également de saisir l’évolution de la reconnaissance et de l’accompagnement  des personnes. L’histoire du 

handicap en France a été retracée par Ville (2014). Il s’agit d’appréhender les enjeux et les représentations qui 

se sont progressivement dessinés. Dans cette perspective, nous présenterons les quatre grandes périodes qui 

ont jalonné l’avènement du concept de handicap.  

 

1.1. Du 12ème siècle au 17ème siècle : le phénomène de paupérisation 

A la fin du Moyen-âge, la France est confrontée à des guerres, à une croissance démographique importante et à 

une série de catastrophes naturelles qui fragilisent sa population. Emerge alors une pauvreté de masse , 

constituée de personnes malades, d’infirmes, de vieillards, de veuves, d’orphelins et de  paysans. Ce 

phénomène de paupérisation menace la société féodale. Pour tenter d’y remédier, le « social-assistantiel » 

(Castel, 1995) est créé. Il s’agit du premier type d’intervention pour aider les démunis. Ce système s’articule 

« autour de deux logiques qui structurent, pour plusieurs siècles, le droit à l'assistance de certaines populations 

: l'assistance s'attache d'une part aux membres de la communauté, à l'excl usion des étrangers, d'autre part à 

ceux qui sont marqués par l'inaptitude au travail. Le vagabond ne souscrit pas à ces critères  » (Castel, 1995). 

Le principal critère d’exclus ion  retenu est l’impossi bili té de travaille r.  

 

Stone (1984) explique que la catégorie actuelle du handicap trouve ses racines dans cette distinction entre les 

personnes « légitimes », qui sont en incapacité de travail et les personnes « illégitimes », qui sont en capacité 

de travail, qui peuvent et doivent travailler. Aujourd’hui encore, la reconnaissance administrative d’invalidité fait 

référence à la dimensi on du travail.  

 

Cette catégorisation « des indigents », selon leur inaptitude au travail est à rapprocher de la chrétienté 

médiévale. Il s’agit d’unir les riches et les pauvres dans un rapport de complémentarité. Le riche devient un 

« dispensateur d’avantages » et le pauvre « est dans l’attente de l’accomplissement d’un devoir, qui lui ouvre 

un droit sur autrui, envers qui, en contrepartie, il doit à son tour remplir une fonction de prière  » (Mollat, 
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1978). L’obligation de l’aumône se généralise. Stiker (1997) parle « d’une mystique de l’infirmité » propre à la 

pensée chrétienne qui admet « la marginalité comme une valeur positive ». 

 

A la fin du 13ème siècle, face à de nouvelles difficultés économiques et sociales, le système mis en place éprouve 

des limites. Le modèle de l’assistance prend alors le relai. Il distingue les pauvres, avec, d’un côté, « les bons 

pauvres, méritants et légitimes » qui peuvent bénéficier d’une aide et, de l’autre, « les vagabonds » qui ne 

peuvent y prétendre. Cette catégorisation repose de nouveau sur la valeur travail. La cause et la responsabilité 

de la pauvreté sont désormais examinées. La « pauvreté subie » est l’attribut du « bon pauvre ». Elle repose 

notamment sur l’infirmité. Elle concerne alors les personnes souffrant d’une faiblesse physique. La symbolique 

de corps abîmé prend toute sa place. 

 

Au 17ème siècle, le modèle du « renfermement » émerge. Il est impulsé par l’Eglise de Rome. La prise en 

considération de la question sociale prend une autre dimension. Les populations estimées dangereuses sont 

mises à l’écart à travers un mouvement d’exclusion et de répression de la déraison. Foucault (1961) nomme ce 

phénomène le « grand renfermement » s’appuyant sur le concept de la folie. C’est l’avènement de la psychiatrie 

avec les hôpitaux généraux puis les asiles.    

1.2.  Le 18ème siècle et l’éducation des sourds et des aveugles 

Le siècle des Lumières marque une évolution importante dans l’histoire de l’infirmité. L’image du corps est très 

présente avec l’étude des « monstruosités ». La science de l’anatomie comparée étudie les anomalies et les 

difformités du corps humain. Le courant empiriste et matérialiste propose un nouveau cadre théorique pour 

penser les déficits sensoriels : celui du « sensualisme ». La connaissance n’est ainsi pas innée, mais elle 

provient de l’expérience émanant des sens. Les travaux des Lumières sur la cécité ont exploré le rôle de la 

perception dans l’élaboration des connaissances. La compréhension du monde passe alors par le savoir et la 

connai ssance . 

 

L’intérêt pour le savoir ouvre l’accès à l’éducation pour les jeunes sourds et aveugles puis pour les enfants 

« idiots ». La notion « d’éducabilité » apparaît. Son principe repose sur l’idée que les déficiences peuvent être 

compensées par des techniques et des pédagogies adaptées. Une différenciation s’opère entre « l’incurabilité » 

liée au déficit irréversible (physique, sensoriel ou mental) et « l’inadaptation » qui est la conséquence du déficit 

sur lequel il est possible d’agir. Il s’agit de favoriser la suppléance mutuelle des fonctions sensorielles par le 

développement de techniques adaptées. L’abbé de l’Epée (1712-1789) s’appuie sur la vue pour apprendre la 

lecture et l’écriture aux jeunes sourds. Il développe également un système de communication par signes. 

Valentin Haüy (1745-1822) utilise une technique tactile pour permettre aux jeunes aveugles d’accéder à la 

lecture. Ce principe est repris par Louis Braille (1809-1852). La première école pour enfants « sourds-muets » 

est créée à Paris en 1760. La surdité et la cécité prennent une place prépondérante et singulière dans l’histoire 

du handicap. Cette attention de bienfaiteurs et de l’Etat pour les sourds et les aveugles a permis de développer 

l’éducati on collectiv e ainsi que la reconna issance administra ti ve de leur singula ri té. 
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1.3.  Le 19ème siècle et le « redressement » des populations  

Au 19ème siècle, la révolution industrielle favorise l’émergence d’une pauvreté de masse. L’hygiène des 

populations devient une préoccupation centrale des pouvoirs publics. La médec ine s’impose dans le traitement 

de la question sociale et, avec elle, le recours aux outils scientifiques de mesure, de classification et les 

statistiques. Le « redressement » des corps et des âmes passe par l’association des dispositifs assistanciels et 

médicaux tels que le travail, l’éducation, l’orthopédie, l’intervention du « traitement moral des aliénés » et la 

charité. La spécialisation des lieux de prise en charge,  le travail de catégorisation des individus et la recherche 

de traitements adaptés se mettent en œuvre.  

 

« L’aliénisme », initié par Pinel (1745-1826) puis consolidé par Esquirol (1772-1844), propose un « traitement 

moral » des « aliénés » au sein des « asiles ». L’éducation s’étend alors aux jeunes déficients intellectuels 

(Itard, 1774-1838). La médecine intervient dans le « redressement des corps » avec l’orthopédie qui s’intéresse 

à la déficience motrice. Le corps est manipulé, mesuré et trava illé. Un déplacement s’opère. Il  n’est plus 

appréhendé comme corps « jouissant ou souffrant » mais comme corps « productif ». Il s’agit de développer 

des techniques visant à traiter les « difformités » (pieds-bots, scoliose, etc.). Vigarello (1978) revient sur cette 

approche médicali sée du corps, sur la valorisa ti on du corps et sur le « travail des apparences ». 

 

En parallèle, le mouvement hygiéniste dénonce les conditions de vie insalubres à  l’origine d’épidémies. Les 

premières statistiques sociales émergent et elles plaident pour l’intervention de l’Etat à travers des politiques de 

santé. Les théories de la « dégénérescence », quant à elles, conçoivent l’infirmité comme une erreur de la 

nature qu’il convient d’éviter. Morel (1857), dans son « Traité des dégénérescences physiques, intellectuelles et 

mentales de l’espèce humaine  », décrit le processus de dégradation progressive de l’individu sous l’influence 

des conditions de vie.      

1.4.  Le 20ème siècle : la naissance de la réadaptation et l’avènement 

du concept de handicap  

Au 20ème siècle, la réadaptation s’impose comme le nouveau moyen de prise en charge des infirmes. Elle a pour 

objectif de retrouver l’état antérieur à la survenue de l’infirmité. Elle allie des techniques de rééducation 

médicale s et de réadaptati on professi onnell e . L’idée est de « reclasse r, répare r et réadapter ».  

 

Deux événements historiques majeurs annoncent l’émergence de la notion de handicap  : la loi sur les accidents 

du travail et la Première Guerre Mondiale. Tout d’abord, l’industrialisation, de par les outils et les conditions de 

travail, a pour incidence de multiplier les accidents du travail. Il peut en découler une incapacité de travailler et 

de pouvoir subvenir à ses besoins. La loi du 9 avril 1898 encadre l’indemnisation en cas d’acc ident du travail. 

Elle considère que c’est la société, qui par son activité, a généré des risques et des préjudices qu’elle a alors 

obligation de réparer. Cette justice sociale repose sur l’Etat providence. Les accidentés sont perçus comme 

« des victimes du progrès ». Puis, la Première Guerre Mondiale amène de très nombreux soldats et civils 

blessés, d’orphelins et de veuves ne pouvant subvenir à leurs besoins. L’Etat doit organiser et coordonner les 

soins, la rééducation, le placement dans l’emploi de ces victimes de guerre. De leur côté, les anciens 
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combattants font valoir un droit à la reconnaissance et à la réparation. Ce droit repose sur une réparation 

financière, sous forme de pension d’invalidité, et sur une réparation corporelle, avec la réadaptation. Le premier 

service de « récupération fonctionnelle » des Hôpitaux de Paris est créé en 1924 par le Dr Bidou (1878-1959). 

Cette intervention consiste en la mise en œuvre de soins intensifs. Ces soins reposent sur des techniques 

d’appareillage et de compensation qui tentent de rendre aux personnes de meilleures capacités physiques, 

professionnelles et sociales. La récupération fonctionnelle est pensée à travers le prisme de la référence au 

travail. Différentes lois légifèrent sur l’accès à l’emploi des anciens combattants et  des invalides dans 

l’administration et le secteur privé (loi du 17 avril 1916, loi du 26 avril 1924) , ainsi que sur la réinsertion 

professionnelle (1930). La politique de l’assistance (Loi de 1905) se superpose avec la politique de la 

réadaptation. Un premier maillage sanitaire institutionnel se dessine. Il constitue l’avènement des futurs 

établissements sociaux et médico-sociaux. En 1930, un modèle de « société assurantielle » apparaît. Puis, en 

1945, le régime général de la Sécurité Sociale est créé.  

 

Le principe de réadaptation se pose comme le fondement du champ du handicap. En 1950, l’Etat oblige les 

établissements de santé à se doter de services de réadaptation médicale. L’hôpital devient alors une institution 

thérapeutique. En 1973, la spécialité médicale de « Rééducation et réadaptation médicale » est reconnue. 

L’OMS (1968) définit la réadaptation comme « un usage combiné et coordonné de mesures médicales, sociales, 

éducatives et professionnelles pour entraîner et ré-entraîner l’individu à son plus haut niveau de capacité 

fonctionnelle ». La réadaptation fédère différents secteurs professionnels tels que la médecine somatique, la 

psychi at ri e et le champ de « l’enfance inadaptée » (1943).  

 

Face aux progrès de la médecine et à l’augmentation de l’espérance de vie , les politiques de santé sont 

amenées à déplacer leur objectif de « lutter pour la vie » à « améliorer la qualité de vie ». L’OMS (1946) définit 

la santé comme « un état de complet bien-être physique, mental et social, et non comme la simple absence de 

maladie ou d’infirmité ». Cette définition revendique une approche globale de la personne. Le principe 

d’intégration sociale par la réadaptation au travail est généralisé à tout individu et il n’est plus limité à certains 

bénéficiaires en fonction de l’origine de la déficience. Actuellement, la réadaptation est définie par le rapport 

mondial sur le handicap (OMS 2011) comme « un ensemble de mesures qui aident des personnes présentant 

ou susceptibles de présenter un handicap à atteindre et maintenir un fonctionnement optimal en interaction 

avec leur environnem ent ». 

 

Cet exposé historique et sociologique a permis de retracer la genèse du concept de handicap à travers ses 

représentations et sa prise en considération au cours des différentes périodes. Il s’agit d’affiner notre 

compréhension du contexte historique et sociologique dans lequel viennent s’inscrire les définitions, les 

classifi cati ons et les modèles actuels du handicap.  
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2.  Définir le handicap 

Nous commencerons par présenter les différentes définitions qui se sont succédées. Puis nous élargirons la 

définiti on du handicap à des notions qui lui sont souvent associées, telles que la santé ou la qualité de vie.  

 

2.1.   Les définitions génériques du handicap    

Le terme handicap est issu de l’expression anglaise « hand in cap » qui signifie « main dans le chapeau ». Il fait 

référence au jeu pratiqué au 16ème siècle en Grande-Bretagne. Il consiste à échanger des biens à l’aveugle dont 

la valeur est contrôlée par un arbitre assurant l’égalité des chances entre les joueurs. Puis, cette terminologie 

apparaît dans le monde hippique, en 1827, pour désigner une « course dans laquelle on égalise les chances des 

concurrents en répartissant des désavantages proportionnés à la force des chevaux  » (Manuel de l’amateur de 

courses, Byron). Cet usage s’étend progressivement à d’autres sports. Le handicap est un désavantage attribué 

dans une épreuve aux meilleurs concurrents. Au début du 20ème siècle, il figure dans la littérature pour désigner 

le désavantage, la gêne, l’infério rité. Il renvoie à un écart par rapport à la norme.  

 

L’usage du terme handicap apparaît dans le champ médico-social en France dans la seconde moitié du 20ème 

siècle. Cet avènement coïncide avec celui de la réadaptation. La question de l’égalisation des chances est 

centrale dans la prise en charge réadaptative. Un changement total s’opère dans sa signification. Le handicap, 

alors considéré comme un désavantage exogène à la personne imposé au plus fort , devient un manque 

endogène la plaçant en posture d’inféri or ité.  

 

Le terme de handicap figure pour la première fois dans un texte de loi français en 1957 sur « le reclassement 

professionnel des travailleurs handicapés ». Puis, le rapport Bloch-Lainé (1967) pose la question du handicap en 

ces termes : « sont inadaptés à la société dont ils font partie, les enfants, les adolescents et les adultes qui, 

pour des raisons diverses, plus ou moins graves, éprouvent des difficultés, plus ou moins grandes, à être et à 

agir comme les autres ». Ils sont « handicapés parce qu’ils subissent par suite de leur état physique, mental, 

caractériel ou de leur situation sociale, des troubles qui constituent pour eux des handicaps, c’est à dire des 

faiblesses, des servitudes particulières, par rapport à la normale  ; celle-ci étant définie comme la moyenne des 

capacité s et des chances de la plupart des individus vivant dans la même société  ».   

 

Le terme handicap est défini dans le Dictionnaire de l’Académie Française (9ème édition, 1992) comme 

« 1. Épreuve sportive, notamment course hippique, dans laquelle on affecte à certains concurrents un avantage 

ou un désavantage de temps, de distance ou de poids. Disputer un handicap. Désavantage imposé aux 

concurrents qui sont considé rés comme les meilleurs. Partir avec un handi cap.  

2. Se dit de ce qui met quelqu’un en état d’infériorité. Souffrir, être affecté d’un lourd, d’un sérieux handicap. 

Son ignorance des langues étrangères sera pour lui un handicap. Spécialement  : Infirmité, déficience 

accidentelle ou naturelle, passagère ou permanente, qui entrave l’activité physique ou mentale. Cette blessure  

risque d’entraî ne r un handicap important  ».  
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Mottez (1977), appelle handicap « l’ensemble des lieux et rôles sociaux desquels un individu ou une catégorie 

d’individus se trouvent exclus en raison d’une déficience physique  […] Le handicap est donc l’ensemble des 

interdits et des limites aux engagements sociaux . Ce n’est rien d’autre, si l’on veut, que l’antonyme de 

l’intégra ti on ».  

  

Giami (1994) explique que « le terme de handicap qui fonctionne comme référence et comme grille 

interprétative n’est pas défini et reste dans le flou. Les représentations du handicap ne peuvent la plupart du 

temps n’être compri ses qu’en référence à l’usage actuel de ce terme  ».   

 

L’OMS (2001) définit le handicap « comme la perte ou la restriction pour un individu de participer à la vie de la 

collectivité à égalité avec les autres ». La traduction française de la classification internationale du handicap 

parlait de « désavantage ». Elle précise qu’est considérée comme « handicapée toute personne dont l’intégrité 

physique ou mentale est passagèrement ou définitivement diminuée, soit congénitalement, soit sous l’effet de 

l’âge ou d’un accident, en sorte que son autonomie, son aptitude à fréquenter l’école ou à occuper un emploi 

s’en trouvent compromises ».  

 

La définition retenue par la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées  (2006) 

est la suivante : « Par personnes handicapées on entend des personnes qui présentent des incapacités 

physiques, mentales, intellectuelles ou sensorielles durable s dont l’interaction avec diverses barrières peut faire 

obstacl e à leur pleine et effectiv e participa tion à la société sur la base de l’égalité avec les autres  ». 

 

Le handicap ne recouvre pas une définition stricte ni claire. Il s’agit d’un concept plutôt « flou » avec de 

nombreuses tentatives de clarification. Cette mouvance, dans sa conceptualisation, traduit les enjeux de 

problématisation rencontrés. Le handicap passe par des redéfinitions constantes et des réactualisations. Le 

choix pour une définition peut induire des attentes normatives, une intolérance du regard d’autrui, des risques 

de stigmatisation ou de déconsidération et d’exclusion sociale. Nous sommes confrontés à une recherche de 

consensus dans lequel chaque partenaire (acteurs de la santé, personnes en situation de handicap et 

associations) pourrait se retrouver. Dans notre pratique clinique, nous pouvons parfois observer le manque ou 

l’excès de précaution prise pour nommer, qualifier ou décrire les personnes concernées par le handicap. Ceci 

peut entreteni r les stigmati sa tion s ou les tabous.  

 

2.2. Définir le handicap à travers des notions associées 

Afin de comprendre le phénomène étudié dans sa globalité, nous ne nous limiterons pas à une définition stricte 

du handicap. Elle s’articule autour d’autres notions telles que la santé  ou la qualité de vie. Il nous semble 

également intéressant de s’y référer afin de tenter d’en saisir les contours.  

 

2.2.1  Hand ica p et santé  

La notion de santé a, elle aussi, fait l’objet d’une évolution dans ses définitions. Au début et en référence à la 

médecine hippocratique, la santé était un état qui se caractérisait par l’absence de maladie. Puis , une nouvelle 
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définition de la santé apparaît avec l’OMS (1948). Elle la considère comme un « état complet de bien-être 

physique, mental et social qui ne consiste pas seulement en l'absence de maladie ou d’infirmité ».  Cette 

définition insiste sur les différentes dimensions de la santé dans une approche global e de la personne. La santé 

est dorénavant conçue comme un phénomène global, incluant les dimensions physiques, sociales et 

psychologiques. Elle « démédicalise » la santé et ne la restreint pas à l’unique absence de pathologie médicale. 

Elle apporte un aspect subjectif et qualificatif à la santé. Elle n’est plus limitée au savoir médical. Elle inclut le 

sujet et le fait participer à cette définition. Cette définition positive est aussi exigeante et ambitieuse dans sa 

finalité. Elle implique d’atteindre un « état complet de bien-être général, de bien-être absolu et de réalisation 

complète de la vie individuelle ». Cette quête semble utopique. Elle peut inscrire le sujet dans une forme de 

leurre et d’illusion, qui peut parfois encore aujourd’hui être entretenue par les professionnels de santé. Une 

vigilance est nécessaire afin « d’éviter que la santé ne se perde dans des rêves individuels ou des désirs 

sociaux » (Klein, 2007). Cette définition de la santé a également un caractère plutôt statique. Elle semble figer 

un état dans un consta t. L’idée d’un processus qui se déroul e rait dans le temps ne transparaît pas.  

 

Dubos (1965) a complété la définition de l’OMS par la formulation suivante  : « La santé est un état physique et 

mental, relativement exempt de gêne et de souffrance, qui permet à l’individu de fonctionner aussi 

efficacement et aussi longtemps que possible dans le milieu où le hasard ou le choix l’on t placé ». Il nuance 

l’état de « plénitude » décrit par l’OMS en insistant sur l’aspect adaptatif de la santé . Cette définition traduit la 

réalité mouvante et dynamique de la santé. La notion de la santé se retrouve inscrite dans les pratiques et les 

discours de la société toute entière. Elle recouvre une élaboration psychologique complexe où s’intègrent 

l’expérience de chacun, les valeurs et les informations circulant dans la société. La dimension subjective de la 

santé demeure centrale, elle-même prise dans sa dimension sociale. Elle s’accorde avec le ressenti de chacun, 

tout en tenant compte de la dimension sociale. Dubos (1965) souligne également que « les imperfections et les 

limites de la chair et de l’esprit n’ont pas la même importance  » selon les individus. Nous partageons cette idée 

selon laquelle la perception de sa propre santé dépend de son vécu subjectif et de sa situation globale. La santé 

est une réalité individuell e que nous ne pouvons pas générali se r. 

 

Constantinidès (2016) critique la définition retenue par l’OMS en 1946 par cette réflexion : « Que veut dire être 

en bonne santé ? ». Il dénonce ce postulat qui « ne correspond évidement à aucune réalité, ni objective ni 

subjective ». Pour lui, la santé est « un processus dynamique et non un capital que l’on possède et que l’on 

perd ». Nous aspirons tous à « une meilleure santé » mais dans la réalité nous apprenons, en fonction de la 

situation rencontrée, à nous contenter d’une santé moyenne, « suffisamment bonne » (expression empreintée à 

Winnicott, 1953). Nous nous éloignons de la recherche d’une santé idéale et parfaite d’après-guerre prônée par 

l’OMS. La santé serait la recherche « d’une harmonie naturelle du corps et de l’âme, équilibre miraculeux et 

instable ».  

 

Puis, la santé se retrouve érigée en droit. « La santé est un droit fondamental de l’être humain et un facteur 

indispensable au développement social » (OMS, Déclaration de Jakarta, 1997). Dans ce sens, la santé 

appartient à l’individu,  elle ne peut lui être retirée et elle lui revient en tant que sujet. Dans le préambule de sa 

constitution, l’OMS pose le principe selon lequel « la possession du meilleur état de santé qu’il est capable 
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d’atteindre constitue l’un des droits fondamentaux de tout être humain, quelle s que soient sa race, sa religion, 

ses opinions politiques, sa condition économique ou sociale  ». La Charte d’Ottawa pour la promotion de la santé 

(OMS,1986) a pour but « de donner aux individus davantage de maîtrise de leur propre santé et davantage de 

moyens pour l’améliorer. Pour parvenir à un état de complet bien-être, physique, mental, spirituel et social , 

l’individu ou le groupe, doit pouvoir identifier et réaliser ses aspirations, satisfaire ses besoins et évoluer avec 

son milieu ou s’y adapter. La santé est donc perçue comme une ressource de la vie quotidienne et non le but de 

la vie ; c’est un concept positif qui met l’accent sur les ressources sociales et personnelles aussi bien que sur les 

capacités physiques. La promotion de la santé ne relève donc pas seulement du secteur de la santé : elle ne se 

borne pas seulement à préconiser l’adoption de modes de vie qui favorisent la bonne santé ; so n ambition est le 

bien-être complet de l’individu ».  La santé s’impose alors comme un objectif politique pour les sociétés 

occidental e s modernes.  

 

La santé se développe aujourd’hui selon 3 axes - le rétablissement, le maintien ou l’amélioration - et selon 2 

niveaux, - individuel ou collectif -. S’opposent à la santé, la maladie, la déficience, l’incapacité, le désavantage 

et le handicap. Selon Bergner (1989), les 5 dimensions du statut de santé sont les fondements génétiques, 

l’état biologique, physiol ogi q ue et anatomique du sujet, l’état foncti onnel, l’état mental et le potenti el de santé.  

 

2.2.2 .    Hand ica p et qualit é de vie   

La notion de qualité de vie présente la même complexité. Il n’existe pas de définition consensuelle et nous ne 

pouvons pas en délimiter des contours stricts.  Cependant, dans le domaine de la psychosociologie et du 

médical, deux conceptions émergent : celle de la qualité de vie globale et celle de la qualité de vie liée à la 

santé. Nous reprendrons brièvement ces définitions opérationnelles afin d’en expliciter leurs apports dans notre 

étude.  

 

a)  La qualité de vie globale ou subjec tive 

La qualité de vie globale, ou subjective, aborde tous les domaines de la vie. Elle est appréhendée comme un 

tout. Campbell (1976), puis Andrews (1980), organisent le concept de qualité de vie autour de la notion de 

satisfaction et de domaines de vie. Pour ces auteurs, la qualité de vie se caractérise par un regard cognitif et un 

jugement sur son vécu de bien-être. L’indicateur est la satisfaction exprimée face aux divers domaines de la 

vie. Cette satisfaction des besoins et des désirs a été décrite par Maslow (1954) dans sa théorie de la 

motivation. Il parle de hiérarchie des besoins. Il n’est pas à l’origine de la représentation en « pyramide » 

présentée ci-dessous. Cette schématisation a été réalisée a posteriori de sa théorie. Nous la reprenons car elle 

est très largement utilisée et diffusée. Elle est présenté e dans la figure ci-dessous (Figure 1). 
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Figure 1 : Pyramide des besoins de Maslow d’après A theory of human motivation ; - Maslow, 194 3) 

 

L’OMS (1994) précise que « la qualité de vie est un concept très large influencé de manière complexe par la 

santé physique de l’individu, son état psychologique, ses ressources social es, son niveau d’autonomie, ainsi que 

sa relation aux facteurs essentiels de son environnement  ». Puis elle la définit comme « la perception qu'a un 

individu de sa place dans l'existence, dans le contexte de la culture et du système de valeurs dans lequel il vit, 

en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes  ». Elle distingue 6 domaines : le 

domaine physique, le domaine psychologique, l’indépendance de la personne, les relations sociales, 

l’environnement, la spiritualité et les croyances personnelles. Il s’agit d’une « perception du soi social » qui 

s’inscrit dans une approche intégrative du phénomène. Cette définition prend ainsi en considération les 

interactions permanentes et complexes entre l’individu et son environnement qu i vont façonner et influencer 

l’auto et l’hétéro évaluation de la qualité de vie. Lawton (1997) poursuit sur cette même idée selon laquelle  « la 

qualité de vie est l’évaluation multidimensionnelle, à la fois en fonction des critères sociaux normatifs et de  

critères individuel s, du systèm e “personne -envi ronnem ent” de chaque individu ». 

 

Pour Nordenfelt (1994), la qualité de vie est « le degré de satisfaction et/ou de bonheur global ressenti par un 

individu dans sa vie ». Il a organisé les indicateurs de la manière suivante dans le but de déterminer ce « qu’est 

une vie satisfai sante ». Il est présenté dans la figure ci-dessous (Figure 2). 

 

 

Figure 2 : Les différents indicateurs de la qualité de vie (Norden fel t, 1994) 

 

Les composantes retenues par Nordenfelt (1994) démontrent que sa théorisation s’inscrit également dans une 

approche globale. En ce qui concerne l’évaluation de la qualité de vie, il explique qu’elle nécessite la prise en 
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considération de « l’ensemble des perceptions, des sensations, des émotions, des idées d’une personne mais 

également l’ensemble de ses actions, de ses activités, de ses réussites jusqu’aux événements et actions qui 

l’affectent ». Dans cette perspective, la santé ne devient que l’un des nombreux domaines de la vie. Elle est 

incorporée et fait partie intégrante d’un tout. 

 

b)  La qualité de vie liée à la santé  

La notion de qualité de vie liée à la santé a émergé dans le monde médical à la fin des années 70. Dans un 

premier temps, son approche est objective. Ce sont les capacités fonctionnelles, sur le plan physique, qui sont 

étudiées, telles que la mobilité et les activités de la vie journalière.  Puis, les capacités fonctionnelles sur le plan 

social sont introduites, tels que les rôles sociaux et les interactions sociales. Enfin, vers la fin des années 80, la 

dimension mentale fait son apparition. L’intérêt pour la symptomatologie psychique s’est développé. Les 

aspects subjectifs de la santé n’apparaissent qu’au début des années 90.  La qualité de vie liée à la santé est « 

la valeur qui est attribuée à la durée de vie en fonction des handicaps, du niveau fonctionnel, des perceptions et 

des opportunités sociales modifiées par la maladie, les blessures, les traitements ou les politiques de santé »  

(Patrick et Erickson, 1993). Ce concept différencie les déterminants propres à la santé et les autres 

déterminants de la qualité de vie (variations de l’image de soi, revenus, conditions et habitudes de vie, 

stratégies personnelles, statut professionnel , etc.). Cette approche considère qu’il est possible de mesurer de 

manière distincte et indépendante, et donc de dissocier, les composantes « liées à la santé » des composantes 

« non liées à la santé ». Cette différenciation ne prend pas en compte l’interaction entre l’état de santé et les  

autres aspects de l’existence du sujet. Or nous savons qu’il est difficilement concevable que le sujet réalise son 

appréciation uniquement en fonction de sa pathologie médicale tout en occultant et en mettant à distance les 

autres aspects de sa vie. La perception et la représentation que le sujet se fait de sa pathologie et de son état 

de santé sont imbriquées et intriquées dans un tout. Elles dépendent aussi de ce que le sujet est, de ce qu’il vit 

et de ce qui le constitue. Dans notre étude, nous n’aborde rons pas la qualité de vie de manière aussi scindée, 

car nous pensons que la frontière entre les conséquences de la pathologie ou les composantes du sujet et de 

son environnement ne peut être posée de manière aussi claire. Nous garderons à l’esprit que la personne 

évalue sa situation en fonction de ses propres perceptions et représentations qui lui sont singulières et qui 

émanent de sa constructi on subjective et de son vécu subjecti f. 

 

La qualité de vie associée à la santé (Patrick et Ericsson,  1992) consiste en « l’évaluation des aspects 

fonctionnels, relationnels et psychologiques de la vie lorsque ceux -ci dépendent de la maladie, des traitements 

et des aides financières ». Bergner (1989) décline les principaux domaines de la qualité de vie  tels que « les 

symptômes, le statut fonctionnel, les activités liées au rôle social, le fonctionnement social, la cognition, le 

sommeil et le repos, l’énergie et la vitalité, l’état ou le statut émotionnel, la perception de la santé et la 

satisfacti on général e à l’égard de la vie ».    

 

3.  Cadre législatif et administratif du handicap 

L’analyse des textes de références législatifs et administratifs traduit l’évolution des courants de pensée et 

révèle la manière dont sont considérées les personnes en situation de handicap. Ces textes communs fondent 
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et orientent les projets d’établissements tels que le nôtre. Leur connaissance, en tant que clinicien, permet 

d’éclairer l’orientation institutionnelle retenue. Elle aide également à placer la personne accueillie en tant 

qu’acteur central de sa prise en charge, dans le respect de ses droits fondamentaux et spécifi ques.   

 

3.1.   Les grandes lois du handicap 

Selon Giami (1994) « les textes de références du handicap sont l’expression et la cristallisation de 

représentations à certains niveaux du fonctionnement social » . Afin de comprendre les lois et la définition qui 

encadrent actuellem ent le handicap, il est intéressant de se référe r à l’évolution de son expressi on législativ e. 

 

3.1.1 . La loi du 23 nove m bre 1957 

Le terme handicap est apparu avec la Loi n°57-1223 du 23 novembre 1957, sur le « redressement des 

travailleurs handicapés ». Elle stipule qu’est « considéré comme travailleur handicapé toute personne dont les 

possibilités d’acquérir ou de conserver un emploi sont effectivement réduites par la suite d’une insuffisance ou 

d’une diminution de ses capacités physiques ou mentales ».  Le terme « handicap » désigne un qualificatif et un 

attribut de la personne. Nous retrouvons le lien entre des affections ou des insuffisances et des situations ou 

des normes sociales. La diminution de la capacité de travail qualifie le « travailleur handicapé ». Cette Loi 

affirme le droit au travail pour toute personne en situation de handicap pouvant exercer une activité 

professionnelle. La réadaptation y joue un rôle central. Il convient  alors de développer les aptitudes existantes 

de la personne en vue de son intégration professionnelle. La Loi prévoit aussi le travail protégé pour les 

personnes déficientes intellectuelles ou dont le handicap est trop important pour permettre une activité 

professi onnel le dans un cadre ordinai re .  

 

3.1.2 . Le rapport de Bloch -La iné (1967) 

Dans son rapport intitulé « Etude du problème général de l’inadaptation des personnes handicapées », Bloch-

Lainé (1967) considère que « sont inadaptés à la société dont ils font partie, les enfants, les adolescents et les 

adultes qui, pour des raisons diverses, plus ou moins graves, éprouvent des difficultés, plus ou moins grandes, 

à être et à agir comme les autres. Ils sont handicapés parce qu’ils subissent par suite de leur état physique, 

mental, caractériel ou de leur situation sociale, des troubles qui constituent pour eux des handicaps, c’est à dire 

des faiblesses, des servitudes particulières, par rapport à la normale ; celle-ci étant définie comme la moyenne 

des capacités et des chances de la plupart des individus vivant dans la même société » . Il ajoute que « ce sont 

ces faiblesses qu’il convient de compenser pour rétablir leurs chances dans la vie ». Le handicap est perçu 

comme une différence, un décalage en référence à une norme qu’il convient de compenser, de combler et de 

pallier. Bloch-Lainé (1967) précise que « le travail est l’élément essentiel de l’adaptation à la société » . Ce 

rapport dessinera les contours de la loi de 1975.   

 

3.1.3 . La loi du 30 juin 1975 

La loi n°75-534 du 30 juin 1975 dite « d’orientation en faveur des personnes handicapées », affirme dans son 

premier article que « la prévention et le dépistage des handicaps, les soins, l'éducation, la formation et 

l'orientation professionnelle, l'emploi, la garantie d'un minimum de ressources, l'intégration sociale et l'accès 
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aux sports et aux loisirs du mineur et de l'adulte handicapés physiques, sensoriels ou mentaux cons tituent une 

obligation nationale ». L’intégration sociale y est centrale. Elle passe par l’insertion et la formation 

professionnelle, pour les adultes, et par l’éducation pour les enfants. La question est  désormais appréhendée 

sous l’angle des conséquences du handicap et non sous l’angle de son origine.  

 

Le handicap n’est pas défini volontairement dans cette loi. Pour Chapireau (1988) cette absence de définition 

s’explique ainsi : « Toute définition du handicap risquerait de figer dans des classifications rapidement 

inadéquates ou dépassées des catégories dont la principale caractéristique est d’être mouvantes et relatives ».  

L’idée est de ne pas réduire le handicap à une définition unique. La réalité administrative et quotidienne est 

cependant toute autre. Sur quels critères les administrations et les établissements médico-sociaux vont pouvoir 

repérer et déterminer les personnes qui peuvent « prétendre » à une reconnaissance administrative du 

handicap ainsi qu’aux aides financières ou aux soins qui en découlent ? Ces critères ne sont pas définis par la 

Loi. Elle en laisse l’évaluation et l’appréciation aux instances compétentes. Elle  encadre les actions à mettre en 

œuvre une fois le statut reconnu et accordé. Lors d’un débat datant du 3 avril 1975 autour du vote de cette loi, 

Simone Veil, Ministre de la Santé, conclut que « sera désormais considérée comme handicapée toute personne 

reconnue comme telle par les commissions départementales » . Nous pouvons alors nous interroger sur les 

critères retenus par ces instances. Nous retrouvons tout de même la référence à des critères ou à des 

qualifications qui reverraient implicitement à une certaine définition. La loi pose également l’obligation nationale 

d’accessibilité afin de « faciliter les déplacements des handicapés : transports collectifs, aménagements  des 

véhicul e s, services de transports spécialisé s pour les handi capés ».  

  

La loi impose aussi un contrôle de l’état sur l’organisation des établissements médico -sociaux, publics ou privés, 

au niveau de la gestion et de la rationalisation des choix budgétaires. Des commissions nationales décident de 

l’ouverture ou non d’institutions, de la fermeture d’un établissement et de la répartition des financements. Dans 

cette dynamique, les établissements doivent rendre compte de leur activité, de leur pertinence, de leur 

adéquation à répondre à des besoins spécifiques ou de leur « plus-value ». Cette démarche envers l’HAS (Haute 

Autorité de Santé) est primordiale pour la pérennité d’un établissement ou d’un service. Nous devons  

démontrer l’efficacité et l’efficience des soins proposés. Nos travaux peuvent également s’inscrire dans cette 

exigence administ ra ti ve en valorisant la plus-value apportée par nos établissem ents.   

 

3.1.4 . La Décla ra tio n des droits des personne s hand icapé es du 9 décem bre 1975  

La « Déclaration des droits des personnes handicapées », proclamée par l’assemblée générale de l’ONU (1975) 

s’inscrit dans le prolongement de la « Déclaration universelle des droits de l'homm e ». Ce texte est une 

référence commune pour la protection des droits. Elle a une dimension nationale et internationale. Dans son 

premier article, la déclaration commence par définir les personnes concernées. « Le terme "handicapé" désigne 

toute personne dans l'incapacité d'assurer par elle -même tout ou partie des nécessités d'une vie individuelle ou 

sociale normale, du fait d’une déficience, congénitale ou non, de ses capacités physiques ou mentales.  ». Puis, 

elle rappelle les droits fondamentaux tels que le droit au respect de sa dignité humaine et les droits civils et 

politiques. Enfin, elle expose les droits spécifiques tels que « le droit aux mesures destinées à lui permettre 

d’acquérir le plus large autonomie possible , le droit au traitements médical, psychologique et fonctionnel, à la 
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réadaptation médicale et sociale, à la formation et à la réadaptation professionnelles, aux aides, conseils, 

services de placement et autres services qui assureront la mise en valeur maximale de ses capacités et 

aptitudes et hâteront le processus de son intégration ou de sa réintégration sociale , le droit à la sécurité 

économique et sociale et à un niveau de vie décent , le droit de vivre au sein de sa famille ou d’un foyer s’y 

substituant et de participer à toutes activités sociales, le droit d’être protégé de toute exploitation ou traitement 

discriminatoire et le droit de bénéficier d’une assistance légale en lien avec la protection de  sa personne ou de 

ses biens ».  

 

Nous retrouvons, dans ce texte, les problématiques liées à l’accès aux soins et à leurs mises en œuvre ainsi que 

les objectifs à atteindre en vue d’une réintégration sociale. Les moyens et les objectifs sont clairement énoncés. 

La responsabilité de faire respecter ces droits incombe aux Etats et à leurs acteurs. Les politiques de santé 

doivent alors œuvrer en ce sens. Ces principes restent larges et chaque pays peut interpréter ces droits en 

fonction de ses aspirati ons, de ses politiques, de sa culture, de ses faisabili té s et de ses préoccupa ti ons.  

 

Cette déclaration insiste également sur le fait que la personne en situation de handicap et son entourage 

doivent être informés de l’ensemble de leurs droits. Dans la pratique quotidienne, cette information n’est pas 

systématisée. Ce texte de référence est d’ailleurs souvent méconnu des usagers et des professionnels de santé. 

Sa recherche et son recours se produi sent principal em ent en cas de litige ou de réclamati on.  

 

3.1.5 .  Règle s pour l’égalisatio n des chance s des hand ica pés (ONU , 1993)  

« L'égalisation des chances » désigne le « processus par lequel les divers systèmes de la société, le cadre 

matériel, les services, les activités et l'information sont rendus accessibles à tous, et en particulier aux 

handicapés ». L’application de ces règles n'est pas juridiquement obligatoire. Elles dépendent « du bon vouloir » 

des Etats. Elles représentent davantage un engagement moral et politique dans le but d'agir pour égaliser les 

chances des personnes en situation de handicap. Ces règles énoncent des principes importants en matière de 

responsabilité, d'action ou de coopération. Elles mettent l'accent sur « la qualité de la vie et la participation 

pleine et entière dans l'égalité ». Ce texte peut constituer un support pour l'adoption de politiques et de 

mesure s.  

 

3.1.6 .  La loi du 11 févrie r 2005   

 Une nouvelle loi pour « l’égalité des droits et des chances, la participation sociale et la citoyenneté des 

personnes handicapées » vient remédier à l’absence de définition du handicap et aux manques de la loi de 

1975. Elle propose la définition suivante : « Constitue un handicap toute limitation d’activité  ou restriction de 

participation à la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d’une altération 

substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou 

psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant ». L’environnement figure désormais dans 

cette approche où il caractérise une situation donnée. La loi crée également les Maisons Départementales des 

Personnes Handicapées (MDPH) qui concentrent les prérogatives de plusieurs anciennes instances telles que la 

Commission Technique d’Orientation et de Reclassement Professionnel (COTOREP) et la Commission 

Départementale d’Education Spéciale (CDES). La loi prévoit la création d’une nouvelle instance : l’Observatoire 
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National sur la Formation, la Recherche et l’Innovation sur le Handicap (ONFRIH, avril 2007). Il a pour mission 

« de conseiller les pouvoirs publics et de présenter des propositions en matière de prévention, de recherche et 

de formation des professionnels impliqués dans le champ du handicap. Son rôle est d’établir un état des lieux 

en matière de handicap et d’émettre des préconisations en matière de recherche et innovation, formation, 

préventi on et emploi ». 

 

3.2. La reconnaissance administrative du handicap 

3.2.1 . Les Insta nces adminis trativ es et l’attributio n du statut de "personn e handica pée " 

Une personne qui présente une pathologie invalidante peut faire la demande de sa reconnaissance 

administrative. Le « statut de personne handicapée » est attribué par des instances administratives spécifiques. 

Au début, il l’était par les commissions départementales, puis par les COTOREP, et enfin par les MDPH ou les 

MDA (Maison Départementale de l’Autonomie) en fonction de la terminologie départementale retenue. La 

dénomination de ces instances a bien évolué et suit les questionnements sémantiques qui consistent à trouver 

une terminol ogi e la plus appropri ée et qui correspondent aux aspirati ons du moment .  

 

La MDA/MDPH est chargée d’évaluer les incapacités de la personne à partir d’une expertise médicale. Une 

commission définit, en fonction du « Guide barème pour l’évaluation des déficiences et des incapacités des 

personnes handicapées », un taux d’incapacité. Ce taux détermine l’ouverture ou non de droi ts et le mode de 

prise en charge. La reconnaissance du handicap est basée sur un diagnostic médical. Le taux d’invalidité est 

fonction de la sévérité de la pathologie (légère, moyenne, sévère, profonde). Il y a encore quelques années , les 

incidences fonctionnelles et psycho-sociales n’étaient pas ou peu prises en compte dans son calcul. Il est 

désormais demandé au médecin de préciser, dans le certificat médical, « les informations sur les éléments 

cliniques concernant le handicap du patient, en apportant un soin particulier au retentissement fonctionnel ». La 

situation de handicap n’est pas seulement évaluée en fonction d’une pathologie ou de sa sévérité. Il s’agit 

également d’en repérer les enjeux et les limitations dans la vie quotidienne. Dans cette approche médicale et 

fonctionnelle de l’évaluation du handicap, différentes rubriques permettent de recueillir les éléments suivants 

(annexe 1) : pathologie, histoire de la pathologie,  description clinique actuelle, traitements et prises en charge 

thérapeutiques. Un volet spécifique a été rajouté pour les déficiences sensorielles. Pour le volet auditif, il 

comprend une audiométrie, un tympanogramme et le test de Fournier (% d’intelligibilité sur des listes de mots 

dissyllabiques). Pour le versant visuel, il regroupe la vision de près et de loin ainsi que le champ visuel. Une fois 

l’évaluati on de la situation de handicap réalisée, la MDA/MD PH propose un plan personnali sé de compensati on.  

 

Cette démarche administrative n’est pas anodine. Elle revêt un double sens. Il s’agit d’une reconnaissance 

envers la société, ses proches mais aussi  personnelle. Son obtention viendrait « légitimer » les difficultés, les 

plaintes, les aménagements ou les compensations. Au-delà du médecin qui pose le diagnostic, une instance 

étatique et sociétale reconnaît le handicap et le qualifie comme tel. Cette reconnaissance est également lourde 

de sens au niveau identitaire. Cette démarche administrative s’inscrit dans une histoire personnelle et sera 

vécue de manière subjective et singulière. Certaines personnes l’évoquent  comme étant « une revendication, 

un droit, une nécessité, une reconnaissance » envers les autres ou envers soi-même. Nous reprenons quelques 
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paroles de personnes malentendantes ou malvoyantes rencontrées qui ont entrepris cette démarche. « Les 

autres seront obligés de voir que c’est vraiment difficile. Que je n’exagère pas », « ça les aidera à se rendre 

compte », « ils ne pourront plus dire que c’est que moi qui dis que c’est dur », « ils seront obligés de voir que 

c’est vraiment difficile, que je suis handicapé pour de vrai, que c’est difficile pour moi dans le quotidien  », 

« L’administration dit que je suis handicapée » ou encore « J’ai besoin de le voir, qu’on me le dise ». Cette 

reconnaissance résulte et s’inscrit dans la continuité d’un cheminement personnel . D’autres personnes ne 

souhaitent pas réaliser cette démarche bien qu’elles pourraient en bénéficier. Le statut accordé viendrait alors 

acter et ancrer dans la réalité la situation de handicap : « J’ai peur de la réponse. Je ne veux pas en entendre 

parler. C’est pas pour moi ».  

  

3.2.2 . Ses limites et ses écueils    

Dans certaines situations, la personne se retrouve confrontée à un décalage entre la décision négative de la 

commission et sa situation de handicap. Un recours administratif est possible pour contester la décision. Il peut 

être éprouvant. Certaines personnes vont s’y s’engager et d’autres vont y renoncer. Ce recours est la plupart 

du temps soutenu par le médecin spécialiste (ORL ou ophtalmologiste) qui a posé le diagnostic ou qui suit la 

personne et qui observe la dégradation de sa qualité de vie. Sa connaissance spécifique de la pathologie 

médicale, de ses manifestations et de ses conséquences fonctionnelles, somatiques et psycho-sociales vont 

venir argumenter cette demande de reconnaissance. L’appui du médecin conduit souvent à une modification de 

la décision initiale et à l’attribution du statut. Malgré les recours et les éléments complémentaires apportés, il 

peut parfois arriver qu’une certaine incompréhension demeure  et que le statut ne soit pas accordé. Par 

exemple, pour les pathologies sensorielles, une déficience visuelle moyenne peut engendrer une situation de 

handicap très invalidante dans la vie quotidienne de la personne. Certaines personnes malvoyantes et 

malentendantes expriment leur incompréhension de ne pas être « reconnues » et de ne pas pouvoir bénéficier 

de la carte de stationnement, de la Reconnaissance de la Qualité de Travailleur Handicapé (RQTH) ou de la 

reconnai ssance d’invalidi té .      

 

La constitution du dossier médical et administratif a toute son importance. Il est nécessaire que le médecin soit 

très descriptif et précis dans son exposé de la situation.  La personne doit également fortement s’impliquer et se 

mobiliser. Les ressources personnelles et matérielles (déplacements, téléphone, internet, gestion de l’écrit , aide 

d’un tiers) sont aussi déterminantes.   

 

4. Vers une nouvelle terminologie : "la personne en situation 

de handicap"  

Au fil de l’histoire et des textes de Lois, la terminologie pour nommer les personnes avec un handicap a 

constamment évolué. Les termes « infirme, invalide, inadapté, mutilé » ou encore « débile » ont longtemps 

perduré dans le discours médical, socia l et juridique. L’utilisation des termes « handicap » et « personne 

handicapée » est récente. La manière de parler, de nommer suscite toujours des débats dans le monde 

politique, scientifique et professionnel. Comment évoquer, comment appeler ces personnes sans risquer 

d’offusquer, de choquer ou de blesser son interlocuteur, qu’il soit d’ailleurs en situation de handicap ou non. 
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Nous sommes pris dans des précautions sémantiques qui sont parfois nécessaires si nous nous référons aux 

dénominations antérieures. Cependant, il peut aussi arriver de basculer dans une précaution extrême, 

démagogique qui peut, à l’inverse, instaurer ou entretenir une gêne, un non-dit ou un tabou. Cette recherche « 

du mot ou de l’expression juste » est une démarche principalement portée par les professionnels du champ du 

handicap, les politiques, les acteurs sociaux ou les associations. Leur volonté est d’éviter les termes à caractère 

péjora ti f ou dévalori sant.  

 

L’expression « personne en situation de handicap » est alors apparue depuis quelques années. Les difficultés 

émanent de l’environnement et de l’organisation sociale . Ce sont eux qui imposent des contraintes et des 

limitations. Les situations créent les handicaps. La nécessité est alors de faire évoluer l’environnement physique 

et humain qui est handicapant et invalidant. L’idée est également que cette situation « n’est pas le propre d’une 

minorité mais concernerait toute une population à un moment ou à un autre de son existence »  (Hamonet, 

1990).      

 

La situation de handicap résulte de l’interaction entre l’individu et son environnement. Une personne présentant 

une déficience va ainsi se trouver en situation de handicap dès qu’elle rencontre des situations qui la mettent 

en incapacité ou en limitation d ’agir. Le désavantage qu’elle subit est appelé « situation de handicap ».   

 

Cette nouvelle terminologie renvoie les responsabilités au niveau des décideurs en termes d’action sur 

l’environnement et non sur la personne. C’est à eux d’agir et d’adapter l’environnement aux personnes en 

situation de handicap, et non uniquem ent aux personnes de s’adapte r à leur environnem ent.   

 

Nous avons remarqué que l’expression « personne en situation de handicap » est très peu utilisée dans le 

langage courant des professionnels de santé. Il l’est davantage dans les textes  ou écrits institutionnels. Cette 

terminologie est également souvent méconnue par les personnes concernées. Et lorsqu’elles en prennent 

connaissance suite à son évocation par un professionnel administratif ou de santé, elles ne se l’approprie pas 

forcement. Ce lexique ne semble pas avoir été choisi par ceux qui vivent le handicap, mais davantage par ceux 

qui pensent ou accompagnent le handicap. L’idée serait de se décaler de cette recherche d’une « terminologie 

commune ». La manière de parler et de qualifier son handicap reste profondément individuelle et subjective. La 

personne peut s’approprier ou non une terminologie technique. Ce qui importe , c’est la manière singulière dont 

elle se qualifie et évoque sa situation. Les mots utilisés évoluent et changent en fonction de son cheminement 

personnel. Le choix sémantique, son intensité et l’émotion qui y sont associées font partie de la manière dont la 

personne vit à un moment donné son handicap. La terminologie y a toute sa subjectivité et sa singularité , qu’il 

faut préserver et ne pas chercher à restreindre à un terme unique, générique et consensuel . La manière de se 

définir ne peut venir de l’extérieur à travers une terminologie consensuelle qu’il faudrait s’appliquer et faire 

sienne. Le discours de la personne a une résonnance importante pour le clinicien. Les mots utilisés sont aussi 

pris dans leur représentation sociale. La personne dépeint sa réalité du handicap et la construit avec un lexique 

et un style qui lui est propre.  
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Pour illustrer l’évolution de la terminologie employée, Lespinet-Najib et Belio (2013) proposent le schéma 

suivant (Figure 3). Ce glissement sémantique est associé à la représentation médicale, sociale et politique du 

handicap. 

 

 

Figure 3: Evolution terminol ogi que du terme « handicap » en France (Lespine t -Na ji b et Belio, 2013) 

 

5. La typologie du handicap 
 

Camberlein (2001) propose une typologie du handicap en se référant à la loi du 11 février 2005. Elle se décline 

en 8 catégori e s :   

- Les déficiences motrices : les conséquences sont variées à savoir des difficultés dans les 

déplacements, dans les changements de position, pour la manipulation des objets, pour effec tuer 

certains gestes. 

- Les défic ie nce s senso r ielle s : auditive et visuelle. Notre étude se situe dans ce cadre.  

- Les déficiences mentales : regroupent les personnes souffrant d’une limitation des performances des 

fonctions mentales sur le plan de l’abstraction et plus généralement sur la capacité à élaborer des 

réponses adaptées aux circonstances de la vie quotidienne (syndrome de Down, troubles du spectre 

autistique, etc.). 

- Les déficiences cognitives : regroupent les personnes présentant un déficit au niveau de l’attention, 

de la mémoire, des fonctions exécuti ves, et du langage.  

- Les déficiences psychiques : correspondent aux troubles psychiatriques ayant des conséquences 

importantes sur la socialisati on et les capacité s relationnell e s.  

- Les polyhandicaps : regroupent les personnes atteintes d’un handicap rare à expression multiple 

associant une déficience mentale sévère et une déficience motrice.  

-  Les handicaps rares : correspondent à une association de déficiences ayant un taux de prévalence 

inférieure à un cas pour 10 000 habitants. 

- Les troubles de la santé invalidants : regroupent l’ensemble des maladies respiratoires, cardio-

vasculai re s, digestives, infectieuses entrainant des restricti ons d’activité (diabète, cance r, sida , etc.).  
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Cette typologie issue de la loi du 11 février 2005 a permis de distinguer et de dissocier les déficiences mentales, 

psychiques et cognitives. Auparavant, la loi de 1975 les regroupait au sein d’une même catégorie, celle de 

handicap mental. Cette typologie a cependant une approche médicale centrée sur les fonctions et les structures 

organiques. Elle ne permet pas de décrire les restrict ions et les limitations d’activité ou de participati on.  

 

6. Les modèles du handicap 
 

L’idée est de disposer d’un langage commun construit sur un cadre conceptuel et sur des définitions 

opérationnelles en lien avec la pensée comtemporaine du handicap. Il est alors nécessaire d’élaborer des outils 

pratiques. Différentes classifications du handicap se sont succédées afin de répondre à ces objectifs. Cette 

modélisation a évolué d’une approche médicale  (Classification Internationale des Déficiences, Incapacités, 

Handicaps, la CIDIH) à une approche sociale et environnementale (le Processus de Production du Handicap, le 

PPH et la Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé, la CIF ). Nous décrirons 

chacun de ces modèles, puis nous expliquerons celui que nous retiendrons comme référence conceptuelle dans 

nos travaux .  

 

6.1. Le modèle individuel et médical de Wood (OMS, 1980) : la CIDIH 
 

L’histoire de la Classification internationale des maladies (CIM) débute en 1891. L’OMS l’utilise pour évaluer la 

santé des populations et des services de santé. Elle permet de classer les maladies et d’enregistrer les causes 

de morbidité et de mortalité touchant le domaine de la médecine.  La CIM a été conçue pour « permettre 

l'analyse systématique, l'interprétation et la comparaison des données de mortalit é et de morbidité recueillies 

dans différents pays ou régions à des époques différentes ». Elle attribue aux maladies répertoriées un code 

alphanumérique comportant trois à cinq caractères. Elle a fait l’objet de 11 révisions (CIM 11, 2018). 

Cependant, cette classification ne permet pas d’évaluer la sévérité ni  de décrire les états de santé de 

popula ti ons marquées par des séquell e s fonctionnell e s d’accidents, de maladie s ou du vieillissem ent. 

 

Pour répondre à ce manque, l’OMS demande à Wood, rhumatologue et épidémiologiste anglais, d’élaborer une 

classification des « conséquences des maladies ». La démarche de Wood vise un objectif de santé publique avec 

la définition des priorités pour les responsables de politiques de solidarité.  La Classification Internationale des 

Déficiences, Incapacités, Handicaps (CIDIH ou CID, 1980) est adoptée par l’OMS. Elle est traduite et publiée en 

français en 1988 sous le titre : Classification Internationale des Handicaps : déficiences, incapacités, 

désavantages (CIH). Elle est accueillie très favorablement en France car elle confirme l’organisation de nos 

politiques de santé, d’action sociale et de prises en charge des personnes en situation de handicap.  

 

Il s’agit d’un modèle descriptif et explicatif des maladies et de leurs conséquences. Il est également le premier à 

appréhender les conséquences sociales des maladies. Son approche se réfère néanmoins à un modèle individuel 

et médical selon lequel une pathologie entraîne des déficiences, qui provoquent elles-mêmes des incapacités qui 

sont à l’origine des désavantages sociaux qui constituent les handicaps. Cette classification propose une 

distinction entre les notions de maladie, de déficience et de handicap. Elle est schématisée dans la figure ci-

dessous (Figure 4). 
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Figure 4 : Classifica ti on Internati onal e des Déficiences, Incapaci tés, Handicaps (OMS, 1980) 

 

Le schéma conceptuel de Wood apporte « une clarification fondamentale à la compréhension du phénomène du 

handicap, en distinguant trois niveaux d’expériences : le niveau organique, celui de la déficience ; le niveau 

fonctionnel, celui de l’incapacité ; le niveau social, celui du désavantage social ou du handicap » (Barral, 2007). 

Ces trois niveaux descriptifs sont très fortement liés à la présence d’une maladie o u d’une altération de l’état de 

santé. Les déficiences sont définies comme « toute perte, malformation, anomalie d’un organe, d’une structure 

ou d’une fonction mentale, psychologique ou anatomique  ». Les incapacités correspondent « à toute réduction 

(résultant d’une déficience), partielle ou totale, de la capacité d’accomplir une activité d’une façon ou dans les 

limites considérées comme normales pour un être humain ». Les désavantages « résultent d’une incapacité qui 

limite ou interdit l’accomplissement d’un rôle social normal en rapport avec l’âge, le sexe, les facteurs sociaux 

et culturel s » (OMS, 1980). 

 

L’utilisation de la CIDIH se réalise en trois étapes. Dans un premier temps, le modèle descriptif permet le 

recueil des informations. Dans un second temps, l’analyse du processus permet d’étudier les relations entre les 

différents facteurs et l’environnement. Enfin, cette analyse conduit au choix d’une stratégie d’aide et de soins.  

La CIDIH « vise à décrire et à analyser les facteurs contribuant au processus de handicap mais aussi à fournir 

les informations permettant aux responsables politiques de dégager leurs priorités d’action . Il s’agit de 

contribue r à la mise au point des politiques sociale s » (Chapi reau, 2001).  

 

La nouveauté de la CIDIH réside dans son introduction de la dimension sociale. Cependant, « la reconnaissance 

du rôle de la société dans la production du handicap reste très relative, dans la mesure où la cause initiale du 

désavantage reste uniquement imputée à la déficience en vertu du l ien de causalité qui rend compte de 

l’enchaînement qui va de la déficience à l’incapacité e t au désavantage » (Barral, 2013). Dès sa publication, ce 

modèle fait l’objet de critiques par des collectifs anglo-saxons de personnes en situation de handicap en raison 

de sa vision médicale jugée dépréciative. Ils prônent un modèle social où une personne se retrouve en situation 

de handicap du fait des obstacles physiques et sociaux auxquels elle est continuellement confrontée. Ses limites 

seront par la suite partagées par les professionnels du handicap et les chercheurs. Une révision de la CIDIH est 

alors demandée. « L’enjeu est de sortir d’une relation inéluctable de cause à effet entre les déficiences et 

l’expérience sociale négative qui en est faite, de prendre en compte le rôle de l’environnement et d’utiliser une 

terminol ogi e qui ne soit plus péjora tiv e pour les personnes » (Chapireau, 2001).    

 

La principale critique de ce modèle est qu’il est linéaire  : un désavantage est la conséquence d’une incapacité, 

elle-même due à une déficience. Il fonctionne sur un certain déterminisme qui tend à situer le problème chez la 

personne et envisage les conséquences de manière quasi-automatique. Sa perception du handicap est 
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individuelle puisqu’il est attribué à la personne et aux déficiences dont elle est porteuse. La « responsabilité » 

du désavantage serait imputable à la personne. Cette vision biomédicale et individuelle a provoqué une 

réflexion autour de l’élaboration de nouvelles classifications dans le but d’en modifier l’essence et les contours. 

Dans ce contexte, l’organisation mondiale des personnes handicapées a joué un rôle prépondérant.  Elle défend 

une approche sociale du handicap. Elle définit le désavantage lié au handicap comme « la perte ou la limitation 

des possibilités de participer à la vie normale de la société sur une base égali taire avec les autres en raison 

d’obstacl e s physiques et sociaux  » (1999).   

 

Nous poursuivrons notre description avec les modèles social et interactif qui s’éloignent de la norme 

biomédicale pour se référer à la norme sociale. Wright (1983) fait état « de la distinction entre l’infirmité (les 

limitations fonctionnelles qui résultent d’une altération) et le handicap (les barrières, souvent de nature sociale, 

qui empêchent la réalisation des objectifs et des opportunités) » . L’infirmité désigne le versant organique de 

l’altération alors que le handicap désigne le versant psych osoci al. 

 
6.2. Le modèle systèmique de Fougeyrollas (1998) : le PPH 
 

Le mouvement québécois pour les droi ts des personnes handicapées est le premier à proposer un modèle 

conceptuel du handicap qui intégre l’ensemble des dimensions médicale et sociale dans une perspective 

systèmique. De son côté, Fougeyrollas (1998), anthropologue, propose d’aborder la notion de handicap en 

insistant sur une approche explicative des facteurs influençant la situation de handicap. Il définit cette dernière  

« comme une limitation des habitudes de vie d’une personne,  résulant d’une interaction entre des facteurs 

personnels (déficiences incapacités) et les facteurs environnementaux agissant comme des facilitateurs ou des 

obstacles » (Fougeyrollas, 1998). Il propose un modèle global, explicatif et interactif : le Processus de 

Production du Handicap (PPH). Ce modèle rompt avec l’approche linéaire basée sur une relation de cause à 

effet. Il introduit un nouveau concept, celui des « habitudes de vie » qui incluent les activités quotidiennes et 

les rôles sociaux. « Une habitude de vie est une activité courante ou un rôle social valorisé par la personne ou 

son contexte socioculturel selon ses caractéristiques (l’âge, le sexe, l’identité socioculturelle…) . Elle assure la 

survie et l’épanouissement d’une personne dans sa société tout au long de son existence » (Fougeyrollas, 1998). 

Il y ajoute les concepts de  « facteurs personnels » (intrinsèques) et de « facteurs environnementaux » 

(extrinsèques). Cette démarche s’éloigne d’une approche « classificatoire » par sa visée explicative des causes 

et conséquences des maladies et altération de l’état de santé. L’objectif du PPH est « de décrire une situation 

individuelle de handicap en s’appuyant sur un système d’influences réciproques entre trois domaines (facteurs 

personnels, environnementaux et habitudes de vie) ayant une influence continue sur l’ensemble de la 

trajectoire de vie de la personne, constituant ainsi le processus de production du handicap  » (Lespinet-Najib et 

Belio, 2013). Le PPH est représenté dans la figure ci-dessous (Figure 5).  
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Figure 5 : Le Processus de Producti on du Handi cap (Fougey ro lla s, 1998) 

 

« Le PPH permet d’identifier les variables personnelles (systèmes organiques, aptitudes, identité 

socioculturelle), les variables environnementales sociales et physiques et les varaibles situationnelles selon les 

dimenions de la participation sociale. Le modèle montre que c’est la rencontre entre la personne 

fonctionnellement différente avec son environnement de vie spécifique qui détermine sa qualité de 

participation ». (Fougeyrollas, 1998). Les habitudes de vie comprennent les activités de la vie quotidienne, 

réalisées de manière régulières ou habituelles (prendre ses repas, communiquer, faire ses courses, se déplacer, 

assumer ses responsabilités financières, occuper une activité professionnelle, assurer l’éducation de ses 

enfants, faire des sorties et avoir des loisirs, etc.).  

 

La qualification de la qualité de la participation peut aller d’une situation de participation sociale optimale à une 

situation de handicap complète. Une situation de participation sociale correspond à la pleine réalisation des 

habitudes de vie résultantes de l’interaction entre les facteurs personnels et environnementaux. A l’inverse, une 

situation de handicap correspond à la réducti on de la réalisati on des habitudes de vie .  

 

Dans la continuité de cette approche systèmique, les autres facteurs sont eux aussi soumis à cette même 

dynamique. Ainsi, « la qualité de facteurs personnels est le résultat de l’interaction entre le degré de 

participation sociale et la qualité des facteurs environnementaux. La qualité de fa cteurs environnementaux est 

le résultat entre le degré de partici pa ti on sociale et les caracté ri sti ques personnell es » (Fougey roll a s, 2002).  

 

Fougeyrollas (2002) décrit les différentes dimensions qui influencent la qualité de la participation sociale. Au 

niveau de facteurs environnementaux, il identifie le micro-environnement personnel (domicile, proches, poste 

de travail, etc.), le méso-environnement communautaire (commerces de quartier, transport en commun, les 

infrastructures, la communauté, etc.) et le macro-environnement sociétal (lois, politiques, organisation des 

services, etc.). Au niveau des facteurs personnels, il repére les facteurs identitaires, les systèmes organiques et 

les aptitudes comme influançant la qualité de la participat ion sociale.   
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En 2010, Fougeyrollas apporte des révisions à son modèle conceptuel du PPH qui sont présentées dans son 

article, « Le funambule, le fil et la toile : Transformations réciproques du handicap » . Cette nouvelle proposition 

est aujourd’ hui connue sous l’appella ti on MDH‑PPH2. Elle est représentée dans la figure ci-dessous (Figure 6). 

 

 

Figure 6 : Modèle de développement humain et Processus de producti on du handicap (MDH -PPH 2 ; 

Fougey roll a s, 2010, source www.ri pph. cq.ca ) 

 

Les changements apportés concernent la place des « facteurs de risque » dans le modèle. Ces derniers sont 

désormais intégrés à l’intérieur des trois domaines conceptuels que sont les facteurs personnels, les facteurs 

environnementaux et les habitudes de vie.  Des précisions ont également été apportées aux « facteurs 

environnementaux » qui se décomposent en « environnement sociétal (MACRO) », en « environnement 

communautaire (MÉSO) » et en « environnement personnel (MICRO) ».  Les habitudes de vie sont désormais 

définies comme des « activités courantes » et des « rôles sociaux ».  La place accordée aux « facteurs 

identitaires » à l’intérieur des facteurs personnels a considérément grandi. Ces derniers intéragissent avec les 

systèmes organiques et les aptitudes de la personne. 

 

Nous avons choisi ce cadre de référence conceptuel pour nos travaux. Il envisage en effet le handicap comme 

un processus. Dans notre démarche, nous appréhendons l’adaptation au hand icap auditif ou visuel comme étant 

également un processus. Ce processus se trouve sous l’influence de facteurs qui sont soit facilitateurs soit 

empêchants. Pour nous, l’adaptation au handicap sera le produit de l’interaction entre les facteurs qui seront 

déterminés lors de notre analyse factorielle.  Nous partageons cette approche systémique du phénomène. De 

plus, le PPH « permet d’articuler, de soutenir et même de mesurer les changements apportés par nos 

interventions autant sur le plan individuel que sur le plan des facteurs environnementaux, physiques e t sociaux 

du contexte de vie » (Fougeyrollas, 2002). Les outils d’évaluation que nous voulons élaborer dans notre étude 

http://www.ripph.cq.ca/
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partagent ces mêmes objectifs. Nous souhaitons, en effet, qu’ ils puissent décrire la perception et l’adaptation 

au handicap auditif ou visuel, identifier les interactions entre les facteurs définis, orienter nos interventions et 

mesurer les effets de nos interventions auprès d’une personne ou d’une population.  Le PPH adopte une 

terminologie positive. Nous sommes attachés à cette approche sémantique que nous avons portée, tant au 

niveau de la formulation des questionnaires que dans leur dynamique positive, qui valorise les potentialités de 

la personne ou celles à soutenir plutôt que de s’arrêter aux constats de ses incapacités.  Par ailleurs, nous avons 

appliqué à notre approche la perspective systémique de développement et d’adaptation humaine qui se poursuit 

tout au long de la vie comme celle véhiculée par le PPH. Nous considérons l’adaptation comme un processus en 

pepétuel mouvement, non figé et qui évolue dans le temps. Nous allons conclure notre argumentaire pour le 

choix de cette référence conceptuelle par cette citation de Fougeyrollas (2005) : « Il est particulièrement urgent 

d’instaurer des mesures de développement des ressources humaines visant une appropriation de compétences 

par les intervenants sur les principes et la pratique de l’empowerment, de l’autodétermination, du respect des 

différences identitaires et fonctionnelles, de l’approche écologique, du modèle systémique 

personne/environnement, de la responsabilité sociétale de prévention des situations de handicap  systèmiques. 

Des plans d’actions concrets avec des indicateurs de suivi évalua tif doivent donc être développés dans ce sens 

dans les établissements et organisations gestionnaires de services . En conclusion, rappelons simplement que le 

seul projet de vie valable est celui qui a du sens pour la personne  ».   

 

6.3. Le modèle biopsychosocial de l’OMS (2001) : la CIF 
 

Un groupe d’experts nord-américians est chargé de modifier la CIDIH. Influencé par les travaux de Fougeyrollas 

(1998), il élabore la Classification Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé, la CIF (OMS, 

2001). Selon ses auteurs, « le handicap physique ou mental n’est pas simplement un attribut de la personne 

mais une collection complexe d’états, d’activités et de relations, dont beaucoup sont créés par l’environnement 

social. Ceci est quelquefois appelé "la perspective sociale ou socio -politique" dans laquelle l’incapacité est 

envisagée comme une "construction sociale"  » (Bickenbach, 1999). Son principe est que « le handicap n’est pas 

un attribut intrinsèque de la personne mais un processus complexe mettant en relation état de santé, activités, 

participation sociale et environnement physique et social » (Barral, 2007). Leur démarche s’avère plutôt 

militante. « Ils écartent l’idée d’une attention spéc iale portée aux personnes les plus en difficulté, au profit 

d’une attention universelle portée à tous » (Chapireau, 2001). Des mouvements de personnes en situation de 

handicap ont d’ailleurs participé activement à ces travaux. La CIF « enlève la séparation artificielle et inutile 

entre les handicapés et les autres et rend possible l’étude  des obstacles à la pleine participation que la société 

crée » (Bickenbach, 1999). Elle insiste sur la nécessité de modifier l’environnement pour le rendre adapté à 

tous et permettre la pleine participation de chacun. Cette démarche met « l’accent sur la société qui n’accueille 

pas équitablement tous ses membres et crée des différences sociables évitables » (Chapireau, 2001). Le 

handicap y est considéré comme un phénomène humain universel. La CIF est donc applicable à tout être 

humain quels que soient son état de santé, son âge, son sexe ou sa culture. Ainsi, « plutôt qu’une approche du 

handicap comme une caractéristique d’appartenance à un groupe cible éligible à des prestations, l’approche 

universaliste privilégie la définition de profils singuliers sur la base d’une évaluation des besoins spécifiques, 

afin de permett re des mesures individuali sées en réponse aux besoins identif i é s » (Bickenbach, 1999).     
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La CIF est un compromis intégrant les modèles antagonistes médical et social. Ce modèle « biopsychosocial » 

du handicap est interactif tout comme l’est le PPH. Cependant, il s’y oppose car il ne fait pas de  distinction entre 

aptitudes et habitudes de vie. La CIF introduit la notion de « facteurs contextuels » qui regroupent les 

« facteurs personnels » et les « facteurs environnementaux ». Ainsi, elle repose sur une approche plus large de 

la santé d’une personne par la prise en considération de l’ensemble des facteurs internes et externes qui 

interviennent sur son état de santé. Le handicap est donc la résultante de l’interaction entre le problème de 

santé et les facteurs contextuel s. La CIF est représentée par la figure ci-dessous (Figure 7). 

 

 
 

Figure 7 : Classifica ti on interna ti onale du fonctionnem ent du handicap et de la santé  (OMS, 2001, source : 

cairn.info ). 

 
La CIF est structurée selon un mode hiérarchique. Elle est ainsi organisée en deux parties qui sont 

décomposées en quatre composantes. La première partie comprend la composante des fonctions organiques et 

des structures anatomiques (déficiences), et celle des activités (limitation) et de la participation (restriction). La 

deuxième partie regroupe la composante des facteurs environnementaux et celle des facteurs personnels (qui 

ne sont pas classifiés dans la CIF). Chacune de ces composantes est identifiée par une lettre  : (b) pour les 

fonctions organiques, (s) pour les structures anatomiques, (d) pour l’activité et la participation et (e) pour les 

facteurs environnementaux. Puis, nous trouvons un niveau suppémentaire : chaque composante est organisée 

en chapitre s ou domaines sous lesquel s figurent des catégori e s communes ou des éléments spécifi ques.    

 

Nous allons reprendre les définitions opérationnelles des composantes ainsi que les chapitres qui les constituent 

(OMS, 2001) :  

- Les fonctions organiques « désignent les fonctions physiologiques des systèmes organiques, y 

compris les fonctions psychologiques ». Elles sont réparties en 8 chapitres : les fonctions mentales, les 

fonctions sensorielles et la douleur, les fonctions de la voix et de la parole, les fonctions des systèmes cardio-

vasculaire, hématopoïétique, immunitaire et respiratoire, les fonct ions des systèmes digestif, métabolique et 

endocrinien, les fonctions génito-urinaires et reproductrives, les fonctions de l’appareil locomoteur et liées au 

mouvement, les fonctions de la peau et des structures associées.  
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- Les structures anatomiques « désignent les parties du corps humain, tels que les organes, les 

membres et leurs composants ». Elles sont déclinées en 8 chapitres et correspondent aux fonctions présentées 

ci-dessus : les structures du système nerveux, l’œil, les oreilles et les structures annexes, les structures liées à 

la voix et à la parole, les structures des systèmes cardio -vasculaire, immunitaire et respiratoire, les structures 

liées au système digestif, métabolique et endocrinien, les structures liées à l’appareil génito -urinaire, les 

structures liées au mouvem ent, la peau et les structures annexes.  

- Une activité « correspond à l'exécution d'une tâche ou d’une action par une personne. Les limitations 

d’activité s désignent les difficulté s qu’une personne rencont re dans l’exécuti on d’activité s ».  

- La participation « désigne l’implication d’une personne dans une situation de vie réelle. Les 

restrictions de la participation désignent les problèmes qu’une personne peut rencontrer dans son implication 

dans une situation de vie réelle ».  

Le niveau commun aux activités et à la participation comporte 9 chapitres : l’apprentissage et l’application des 

connaissances, les tâches et les exigences générales, la communication, la mobilité, l’entretien personnel, la vie 

domestique, les relations et les interactions avec autrui, les grands domaines de la vie, la vie communautaire, 

sociale et civique. 

- Les facteurs environnementaux « désignent l’environnement physique, social et attitud inal dans 

lequel la personne vit et mène sa vie ». Ces facteurs externes à la personne peuvent avoir une influence 

positive ou négative sur son rôle social, sur ses capacités, sur ses fonctions organiques ou ses structures 

anatomiques. Ils se divisent en 5 chapitres : les produits et les technologies, l’environnement naturel et les 

changements apportés par l’homme à l’environnement, le soutien et les relations, les attitudes, les services, les 

systèmes et les politiques.   

- Les facteurs personnels concernent les caractéristiques propres de l’individu comme son identité, 

sa personnali té, son âge, son sexe… 

 

Le codage de la CIF se présente de la manière suivante :  

 - Au niveau des fonctions organiques et des structures anatomiques, les difficultés sont nommées  : 

« déficiences ». Ces dernières « désignent des problèmes dont la fonction organique ou la structure 

anatomique, tels qu’un écart ou une perte importante  » (OMS, 2001). Les fonctions organiques « sont codées à 

l’aide d’un code qualificatif qui indique l’étendue ou l’ampleur de la déficience  » (Manuel de l’OMS, 2001). Ce 

code se décline selon différents taux : « 0 » pas de déficience (0%), « 1 » déficience légère (de 5% à 24%), 

« 2 » déficience modérée (de 25% à 49%), « 3 » déficience grave (de 50% à 95%) et « 4 » déficience absolue 

( de 96% à 100%). Les structures anatomiques « sont codées avec trois codes qualificatifs pour indiquer 

l’étendue, la nature et la localisa ti on de la déficience  » (Manuel de l’OMS, 2001).  

 - Au niveau des activités et de la participation, les difficultés sont nommées  : « limitations ». Elles sont 

« codées avec deux codes qualificatifs, celui de la performance qui occupe la première position après le point 

séprateur, et celui de la capacité qui occupe la deuxième position après celui -ci » (OMS, 2001). Pour chacune, 

l’échelle va de 1 à 5 : aucune difficulté, difficulté légère, difficulté modérée, d ifficulté sévère et difficulté 

extrême ou ne peut pas. « A ces deux codes, s’ajoutent trois codes facultatifs pour la capacité avec assistance, 

pour la perform ance sans assistance et pour l’implicati on ou la satisfacti on sujbectiv e  » (OMS, 2001).   
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La CIF s’impose comme cadre de référence international. « Elle conceptualise le handicap comme une modalité 

particulière du fonctionnement humain et non plus comme une dimension de la santé humaine »  (Ville, 2014). 

Il est alors demandé aux Etats de l’utiliser.  La CIF a pour objectifs principaux : « de fournir une base 

scientifique pour comprendre et étudier les états de la santé et les conséquences qui en découlent ainsi que 

leurs déterminants ; d’établir un langage commun pour décrire les états de santé et les  conséquences qui en 

découlent, afin d'améliorer la communication entre différents utilisateurs, notamment les travailleurs de santé, 

les chercheurs, les décideurs et le public en général, y compris les personnes handicapées ; de permettre une 

comparaison des données entre pays, entre disciplines de santé, entre services de santé, et à différents 

moments et enfin de fournir un mécanisme d’encodage systématique pour les systèmes d’informations 

sanitaire s » (OMS, 2001).  

 

Dans la continuité de l’élaboraton de  la CIF, l’étude réalisée par Üstün (2001) avance le postulat selon lequel la 

CIF est applicable quelle que soit la culture du pays. Elle est « applicable transculturellement et tout autour du 

monde ». Il existerait une validité internationale sur de nombreux points autour du handicap. Cependant, 

Ingstad et Whyle (1995) avaient déjà interrogé la transculture du handicap. Pour elles, la notion de handicap 

est marquée par l’histoire et la culture de chaque pays. Üstün  (2001) s’oppose à ce constat et il argumente son 

point de vue ainsi : « en effet, les différences de perceptions culturelles du handicap ne sont ni hors propos, ni 

triviales. Les données présentées [dans son étude] font apparaître qu’il y a de considérables variations 

culturelles de perception et de stigmatisation relative, de l’estimation, de la parité, et de l’évaluation sociétale 

sous-jacente, qui sont crutiales pour la mise au point des politiques… Mais nous sommes maintenant en posi tion 

de dire avec autorité que les preuves empiriques soutiennent la possibilité d’une compréhension transculturelle 

commune du handicap, et, de même, d’un langage international commun pour le fonctionnement et les 

catégories de handicap, qui peut être uti lisé de pays en pays sans imposer subrepticement une compréhension 

culturelle du reste du monde ». Üstün (2001) défend avec ferveur la transculturalité de la CIF qu’il a contribué à 

élaborer. Il réaffirme que ses conclusions sur la CIF sont valables dans tous les contextes culturels. « La 

difficulté dans la démarche d’Üstün se situe dans le choix d’un moyen d’action uniforme : la mod ification de 

l’environemment décrit partout sur les mêmes bases » (Chapireau, 2001). Telle quelle, cette vision semble 

difficilement applicable. Nous pouvons utiliser ce modèle explicatif comme base d’analyse. Nous pouvons 

chercher à le transposer tout en veillant à ce qu’il s’inscrive dans la culture et l’histoire du handicap dont il sera 

imprégni é. 

 

Sur le plan sémantique, le vocabulaire de la CIF (activité, participation et environnement) se retrouve dans la 

loi du 11 février 2005 qui initie le passage de la formulation de « personne handicapée » à « personne en 

situation de handicap ». 

  

Cette classification est une avancée majeure dans la conceptualisation du handicap. Toutefois, certains auteurs 

décrivent aussi ses limites. Pour Chapireau (2001), « les définitions opérationnelles de la CIF la rapprochent 

beaucoup d’une approche par la santé négative ». Ainsi, la santé serait alors définie par la CIF comme l’absence 

de maladie alors que l’OMS en avait auparavant prôné une définiton «  positive ». En 1946, l’OMS propose cette 

définition : « la santé est un état de complet bien-être physique, mental et social, et ne consiste pas seulement 
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en une absence de maladie ou d’infirmité  ». Chapireau poursuit ainsi : « toutes les explicactions sur l’utilisation 

de la CIF, toutes les directives de codages et tous les exemples portent sur les problèmes  ; aucun sur le 

fonctionnement sous sa forme neutre ». Le manuel rédigé par l’OMS sur la CIF (2001) ne prévoit pas ou 

n’aborde pas « l’absence de maladie ou d’infirmité  » comme elle le stipule dans sa définition de la santé. De 

plus, « en termes d’opérationnalisation de cette classification, le paradigme reste individuel et fonctionnaliste et 

encore "très médicalisé", reposant essentiel lement sur des normes organiques, fonctionnelles et sociales » 

(Winance, 2008). Fougeyrollas (2002) ajoute que « la CIF ne permet pas de distinguer clairement les relations 

de l’environnement avec ses concepts principaux (activités, participation). L’environnement est toujours vu 

comme extérieur au phènom ène du handicap ». 

 

La complexité de l’utilisation de la CIF peut constituer l’une de ses principales limites. Elle contient en effet 

« trois ensembles de définitions, elle propose quatre options de codages qui sont autant de modifications de sa 

structure. Il existe douze manières de l’utiliser correctement. L’avenir dira s’il s’agit d’une force ou d’une 

faiblesse » (Chapi reau, 2001).  

 

Rioux (1997) a proposé la typologie suivante afin de résumer les différents modèles (Tableau 2). Ce tableau 

valorise l’importance d’appréhende r le handi cap à travres l’ensem ble de ces facette s.   

 

Modè le individue l ou méd ica l 

 

Modè le socia l 

Le handicap comme pathologi e individuel l e 

 

Le handicap comme pathologi e sociale 

2 varia nte s 2 varia nte s 

 

Approche biomédicale : curative. Elle vise à guérir, 

réduire ou éradique r la déficience. 

 

Approche environnementale : accessibilisation de tous 

les biens ou services afin d’éliminer les barrières 

architecturales, sociales, économiques qui font 

obstacl e s à l’intégrati on.  

Approche réadaptative : fonctionnelle. Elle vise à 

améliore r les capacités foncti onnell e s.  

 

Approche politique : droits de l’homme. Elle vise la 

réduction des inégalités dans les droits, la mise en 

œuvre d’une politique de non-discrimination et 

d’accès à la pleine citoyenneté.  

 

Tableau 2 : Les différents modèles du handicap,  extrait de l’article de Barral (2007) 

 

   

6.4. Les apports du PPH et de la CIF dans la pratique clinique 
 

Nous avons présenté les objectifs généraux des classifications du PPH et de la CIF ainsi que leurs enjeux 

collectif, politique et sociétal. Dans ce paragraphe, nous nous interesserons à leurs apports dans la pratique 

clinique. Les deux classifications ne sont pas à utiliser simultanément. Le choix en faveur de l’une ou de l’autre 

dépend de la référence théorique, de l’établissement de soins et de la pratique professionnelle. Son utilisation 

dans un cadre individuel peut permettre de prendre de la distance par rapport au tableau des symptômes liés à 

la pathologi e. Elle centre l’examen sur les difficu lté s , les incapaci tés et les limitations de la personne.  
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Korpès (2004) a présenté les effets de l’utilisation de la CIF auprès des professionnels qui interviennent dans le 

champ du handicap. Nous estimons que ses remarques pourraient également se transposer au PPH. Tout 

d’abord, le recours à l’un de ces modèles engendre « une déstabilisation des représentations du handicap et de 

son traitement ». Ces modèles sociaux remettent en question le modèle médical centré sur les caractéristiques 

et les attributs de la personne. Dans un cadre individuel, ils peuvent permettre de prendre de la distance par 

rapport au tableau des symptômes liés à la pathologie. Ils centrent l’examen sur les difficultés, les incapacités 

et les limitations de la personne. De plus, les professionnels font désormais partie intégrante du modèle 

systémique. Ils sont associés aux facteurs environnementaux qui deviennent aussi important s que les facteurs 

intrasèques. L’évaluation des besoins de la personne se retrouve modifiée.  Cette démarche incite à élargir son 

angle d’analyse par la prise en considération d’éléments qui pouvaient être oubliés ou occultés. Elle encourage à 

se décaler de ses connaissances sur le handicap en général ou un handicap en particulier. Elle permet de 

rompre avec une certaine routine ou automati sm e professi onne l.  Elle favorise le recueil d’éléments nouveaux .  

 

Nous assistons également à « un renouvellement des outils d’évaluation et des modèles d’intervention  » 

(Korpès, 2004). La CIF et le PPH obligent à développer de nouvelles grilles d’évaluation  afin de tenir compte de 

l’ensemble des facteurs personnels et environnementaux. S’opère alors un passage « de l’observation clinique à 

l’observation partagée » (Barreyre et Peintre, 2004). L’observation n’appartient plus seulement au clinicien, 

mais elle devient conjointe avec celle de la personne et celle du réseau professionnel et social. La situation de 

handicap est décrite « au travers d’indicateurs communs à l’ensemble des acteurs et permet d’approcher la 

situation globale d’une personne inscrite dans des environnements et de mettre en place une stratégie 

d’intervention avec l’accord et la collaboration de la personne  » (Barreye et Peintre, 2004). Les difficultés, les 

besoins et les attentes exprimés par la personne sont au centre de la démarche et sont int égrés à la co-

constructi on du projet de soins.  

 

Enfin, nous observons « une modification des pratiques » (Korpès, 2004) induite par la participation de la 

personne aux décisions la concernant. La place centrale de la personne devient majeure et incontournable. 

L’évaluation de sa situation, puis l’élaboration de son projet de soins, passent par elle. Ainsi, selon Ebersold 

(2002), « ces modèles participatifs n’engendrent pas uniquement une redéfinition des modalités d’intervention. 

Ils sont aussi porteurs d’une reconfiguration des rapports entre professionnels et personnes dites handicapées, 

comme leur entourage ». La relation asymétrique entre le professionnel et la personne se retouve quelque peu 

rééquilibrée. L’écoute de la personne ainsi que la prise en considération de ses propres connaissances sur elle-

même sont à intégre r dans la compréhensi on de sa situation.  

 

Ces principes ont également été réaffirmés par l’Agence Nationale de l’Evaluation et de la qualité des 

Etablissements et Services sociaux et Médico-sociaux (ANESM). Ses recommandations de bonnes pratiques sont 

repris dans deux textes, l’un sur « les attentes de la personne et le projet personnalisé d’accompagnement  » 

(2008) et l’autre sur « les pratiques de coopération et de coordination du parcours de la personne en situation 

de handicap » (2018).  
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Selon les recommandations en vigueur dans le domaine sanitaire et médico -social, les références de la CIF et 

du PPH figurent dans le projet d’établissement de notre Centre. La Direction a impulsé sa mise en œuvre au 

sein du service. La CIF a fait l’objet d’une présentation en interne et les professionnels ont pu l’appliquer à deux 

situations de patients. Dans un premier temps, l ’idée selon laquelle une classification pourait contribuer à un 

nouveau regard sur une situation individuelle de handicap a été acceuillie avec une certaine méfiance et une 

certaine réticence. Il s’agissait d’une découverte pour l’ensemble des professionnels.  Ces deux modèles leur 

étaient totalem ent méconnus.  

 

Après cette expérimentation, ces modèles sont restés plutôt flous pour la plupart des professionnels. Ils ne 

semblent pas avoir fait écho dans leur pratique. Leur usage n’a pas perduré et ils n’ont pas été intégrés dans la 

pratique clinique quotidienne. La difficulté à s’approprier l’un ou l’autre des outils et de leur donner du sens en 

lien avec les pratiques professionnelles n’a pas permis de poursuivre l’expérience . Leur utilisation nécessite une 

adhésion collective et partagée au sein de l’équipe pluridisciplinaire. Cette adhésion n’a pu se faire. Elle n’a été 

portée et soutenue que par trop peu de professionnels. Nous n’avons pas su profiter des apports que ces 

modèles auraient pu nous enseigner tout en les adaptant à notre pratique. Ils auraient aussi pu l’enrichir. Ils 

ont été perçus comme trop chronophages, laborieux et comme étant un outil « de plus ». Ils auraient pu 

devenir une grille de lecture d’une situation qui nous aurait aidé à nous décentrer de nos réflexes professionnels 

habituels. La crainte première et le refus de ne pas vouloir « classer » ou réfléchir par « organisation » une 

situation d’une personne sont venues empêcher une réelle expérimentation. Le clivage entre pratique clinique 

et « évaluati on » ou « démarche réflexive conceptuali sée » demeure prégnant .  

 

Nous avons pu rencontrer les mêmes difficultés et appréhensions de la part des professionnels lorque nous 

nous sommes engagés dans nos travaux de recherche autour de « l’évaluation du handicap auditif ou visuel  ». 

Progressivement et suite à de nombreux échanges, les réticences ont pu progressivement laisser la place à un 

partenariat et à des échanges constructifs pour penser ensemble cette « évaluation ». Le fait de faire vivre la 

recherche au quotidien et de l’intégrer dans le fonctionnement du service et auprès des patients accueillis et 

non « à côté », a favori sé sa compréhension , son adhésion puis son appropri a ti on.    

 

Pour conclure, l’expérimentation de la CIF et du PPH auprès de quelques situations a permis une prise de 

conscience de l’analyse parfois parcellaire et réductrice d’une situation. Elle a aussi pu susiter et démontrer 

l’interêt d’appréhender une situation de manière systèmique et interactive. Elle a fait ermerger un autre regard 

sur la participation du réseau social de la personne. L’implication de l’entourage et des partenaires s’est 

retrouvée renforcée. La même expérience s’est produite avec le modèle du PPH. Lui non plus n’a pas su trouver 

sa place d’outil au sein de notre centre. La CIF ou le PPH auraient pu être utilisés comme instruments de 

régulations professionnelles ou insti tutionnelles. Ils auraient pu devenir des supports pour ouvrir et favoriser 

une réflexion autour des pratiques et de l’amélioration continue de la qualité de soins.  Cependant, leur 

utilisation, très ponctuelle, a tout de même permis aux professionnels de découvrir leur existence, leur 

référence possible et mis en lumière quelques pistes de travail. Au-delà d’une utilisation collective partagée par 

l’équipe, le professionnel qui le souhaite peut garder à l’esprit cette manière de penser une situation de 

handicap et s’y référer pour sa grille de lecture clinique . Notre étude a également pour vocation d’intervenir à 
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ces différents niveaux. Nous souhaitions que les questionnaires élaborés puissent suciter cette démarche 

réflexiv e. 

 

Cette expérimentation au sein de notre Etablissement traduit le clivage qu’il peut exister entre secteurs médical 

et social. Il s’avère que c’est essentiellement le domaine médical qui a suivi les évolutions des classifications du 

handicap. Le secteur social, médico-social, semble plus éloigné de ces préoccupations. Ces classifications ne 

semblent actuellem ent pas être intégrée s à une pratique collectiv e et partagée.  

 

7. L’évaluation du handicap 
 

L’évaluation du handicap recouvre trois enjeux. Tout d’abord, un enjeu médical et scientifique. Les 

professionnels de la santé doivent pouvoir disposer d’outils qui leur permettent d’évaluer les difficultés et les 

besoins de la personne en situation de handicap, d’échanger entre eux et av ec la personne à partir d’un support 

commun, d’élaborer des programmes de soins et d’en mesurer l’efficacité, de faire de la recherche appliquée. 

Puis, l’évaluation du handicap a un enjeu social par la mesure des capacités  et des difficultés de la personne 

ainsi que de la situation de handicap rencontrée.  Enfin, elle a un enjeu juridique ou administratif car la mesure 

des incapacité s permet la reconnai ssance d’un dommage ou d’un statut  spécifi que.  

 

La difficulté principale réside dans la définition de ce qui doit être évalué. Dans ce paragraphe, nous 

presenterons les différentes approches pour d’évaluer le handicap, telles qu’une évaluation des déficiences et 

des incapacités, de la qualité de vie ou du fonctionnement du sujet. Nous décrirons les outils d’évaluation de la 

qualité de vie génériques actuellement utilisés et validés. Cette revue de littérature a constitué l’un des 

argumentaires majeur pour nos travaux de recherche. Nous reviendrons dans les chapitres suivants sur les 

outils de qualité de vie spécifi ques liés à chacunes des déficiences sensori elle s étudiées. 

 
7.1. Les échelles d’évaluation des déficiences, des fonctions et des 

handicaps 

 

Il existe de nombreuses échelles d’évaluation clinique, fonctionnelle et du handicap qui recouvrent différents 

objecti fs de mesures.   

 

Tout d’abord, il y a les échelles de déficiences utilisées en médecine. Elles mesurent un symptôme ou un 

trouble, mais elles n’évaluent pas son retentissement. Pour la plupart, elles ont une approche spécifique. Elles 

évaluent la douleur (L’Echelle Visuelle Analogique), l’état de conscience (l’échelle de Glasgow), les fonctions 

cognitives et mnésiques (Mini Mental State Examination) ou la paralysie (testing musculair Medical Reasearch 

Council MDC).   

 

Nous trouvons, ensuite, les échelles de fonction, génériques ou spécifiques, qui mesurent le retentissement 

fonctionnel global ou spécifique à travers les limitations d’activités.  Les fonctions évaluées sont la marche, la 

préhension, la communication, la déglutition, l’audition, la vision, etc. Pour une évaluation fonctionnelle globale, 
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nous retrouvons l’index de Barthel  (1965) pour la performance et la dépendance dans les activités de la vie 

quotidienne, la grille Autonomie Gérontologie Group Iso Ressources (AGGIR) pour le degré de perte 

d'autonomie ou la Mesure d’Indépendance Fonctionnelle (MIF). Pour une évaluation fonctionnelle spécifique, 

nous trouvons le questionnaire de dépistage des incapacités visuelles (Gresset et Baumgarten, 1995) et 

le questionnaire de dépistage des difficultés d’écoute et d’audition (Caron et Picard, 2007). Ces échelles 

permettent de structurer l’examen clinique et d’évaluer l’évolution fonctionnelle de la patholo gie. Cette analyse 

doit se faire au plus près de la réalité quotidienne de la personne et si possible en milieu réel dans une 

démarche d’évaluati on écologi que.      

 

Nous trouvons, enfin, l’évaluation du handicap. Elle doit tenir compte des habitudes et du contexte de vie de la 

personne ainsi que de sa participation. Elle ne peut se limiter à une évaluation de la déficience et  une 

évaluation fonctionnelle. Elle s’intéresse alors au projet de vie de la personne. Ce projet est individualisé et 

singulier. Il dépend de ce que vit la personne, de ce qu’elle a vécu et de son ressenti.  Il s’agit d’une articulation 

entre l’histoire vécue, les perspectives d’action et l’avenir. Le projet de vie est élaboré à partir des besoins 

(pyramide de Maslow, 1943), des attentes, des aspirations et des désirs de la personne en adéquation avec la 

réalité de sa situation de handicap. Il est également appelé « projet personnalisé ». Son cadre et ses modalités 

sont définis par l’ANESM dans des textes sur les recommandations de bonnes pratiques professionnelles (2008, 

2018). « Il s’agit d’un outil de coordination visant à répondre à long terme aux besoins et attentes de la 

personne accueillie dans un établissement sanitaire ou médico -social. Il témoigne explicitement de la prise en 

compte des attentes et des besoins de la personne (et/ou de son représentant légal). Il induit l’individualisation 

et la singularité de chaque accompagnement. Il se décline en une programmation de prestations et d’activités 

individuelles ou collectives en cohérence avec les ressources de l’établissement et les souhaits de la personne. 

Il permet d’inclure différents volets plus spécifiques articulés entre le volet social et le volet médical. Il tient 

compte du parcours de vie, du parcours de soins, du parcours d’accompagnement de la personne. Il intervient 

en amont, tout au long et à la fin de l’accueil. Enfin, il associe, selon les situations et sous réserve de l’accord 

de la personne accom pagnée (et/ou de son représentant légal) et les proches ».    

 
7.2. L’évaluation de la qualité de vie 
 

Le handicap peut également être quantifié par les échelles de qualité de vie. Le concept de qualité de vie s’est 

d’abord développé en cancerologie puis en psychiatrie et en gériatrie. Il s’est progressivement élargi à 

l’ensemble des domaines de la santé, du handicap et à l’évaluation des techniques de rééducation et de 

réadaptation. Les échelles de qualité de vie évaluent le sentiment subjectif de bien-être physique, 

psychologique et social, notamment sous l’angle des restrictions de participation. Ces dernières renvoient au 

rôle social de la personne et à son implication dans la vie personnelle, familiale, professionnelle, communautaire 

et citoyenne. Les échelles génériques peuvent être appliquées à toutes les pathologies. Les plus ut ilisées et 

celles qui sont validées en français sont le World Health Organization Quality of Life (WHOQOL ; OMS, 1994), le 

Nottingham Health Profile (NHP ; Hunt et al., 1980) et le Medical Outcome Study short Form 36 (MOS SF-36 ; 

Ware et Sherbourne, 1992). Cette démarche d’évaluation devrait être au centre de tout acte médical ou 

rééducatif et réadaptatif. Nous présenterons plus particulièrement ces outils, car notre étude repose sur 
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l’évaluation du processus d’adaptation au handicap en référence à la notion de la qualité de vie. Il s’agit pour 

nous d’évaluer les restrictions de participation et les ressources et moyens de compensation mobilisés ou 

mobilisables et non les incapacités fonctionnelles en tant que telles. Les échelles de qualité de vie spécifiques à 

la déficience auditive et visuelle seront décrite s dans les prochains chapit re s.  

 
7.2.1 . Le WHO QO L-B R E F 

 

Le WHOQOL-BREF (OMS, 1996) est une forme abrégée du WHOQOL (OMS, 1994) qui, dans sa version longue, 

comprenait 100 items. Il évalue la qualité de vie globale de la personne. Il est composé de 26 items répartis en 

quatres domaines : la santé physique (7 items) , la santé mentale (6 items), les relations sociales (3 items) et 

l’environnement (8 items). Les réponses se font selon une échelle de Likert en 5 points qui évalue soit 

l’intensité (« pas du tout à extrêmement »), la capacité (« pas du tout à complétement »), la fréquence 

(« jamais à toujours ») ou la satisfaction (« très satisfait à très insatisfait »). Le calcul des scores est réalisé à 

l’aide d’une grille avec l’obtention d’un score transformé  allant de 4 à 20. Puis ces scores transformés sont 

convertis sur une échelle allant de 0 à 100 (0 étant le plus mauvais score et 100 le meilleur score) selon la 

formule suivante :  

 

 

7.2.2 . L’Ind icate ur de santé perceptue lle de Nottingham (ISPN ) 

  

L’ISPN, pour sa version validée en français (Bucquet et al., 1990), est issu du NHP (Nottingham Health Profil ; 

Hunt et al., 1980). Il mesure la qualité de vie en relation avec la santé. Le questionnaire a été conçu comme un 

profil, sans score unique. Il quantifie ainsi la perception des problèmes de santé sous différents angles  : 

physique, émotionnel et social. Le questionnaire est constitué de 38 items regroupés en 6 dimensions : la 

douleur (8 items), la mobilité physique (8 items), le sommeil (5 items), l’énergie (3 items), les réactions 

émotionnelles (9 items) et l’isolement social (5 items).  La personne peut répondre par « oui » (coté 1) ou par 

« non » (coté 0). Pour la cotation, chaque item correspond à un coefficient et le total des coefficients de chaque 

dimension est égal à 100. Plus le score est élevé, plus le nombre et la sévérité perçue des problèmes sont 

importants.  

Le ISPN « peut être utilisé dans divers contextes, tout autant sur des sujets ayant des problèmes de santé très 

variés, que sur des sujets en bonne santé de la populati on généra le » ( Langev in et al., 2013). 

 

7.2.3 . Le MOS SF-36  

 

La SF-36 (Ware et Sherbourne, 1992) évalue la qualité de vie liée à la santé. Elle est constituée de 36 items  

qui se déclinent en 8 sous-échelles : les activités physiques, les limitations dues à l’état physique , la santé 

perçue, la vitalité, la vie et les relations avec les autres, le limitations dues à l’état psychique , la santé 

psychique et l’évolution de la santé perçue. Le système de cotation est une échelle de Likert en 5 points. Les 

scores dans les sous-échelles sont totalisés afin d’obtenir un score pour chaque sous-échelle. Chacun des 8 

scores est linéairem ent transfo rm é sur une échelle de 0 (néga ti fs à la santé ) à 100 (favorabl e s à la santé ). 
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La sensibilité au changement de la SF-36 est critiquée. Dorman et al., (1998) ont constaté que « bien que la 

SF-36 puisse fonctionner efficacement comme une mesure discriminatoire pour évaluer les résultats de la 

qualité de vie liée à la santé dans des groupes de patients après un AVC, la SF -36 peut ne pas convenir pour les 

évaluations en série de patients individuels, sauf si de grandes différences sont attendues au fil du temps. Ainsi, 

la SF-36 devrait être utilisée uniquement pour les comparaisons de grand groupe et non documenter les 

changements individuels des patients ». Nous recherchons, dans notre étude, une échelle qui permette de 

traduire avec finesse les changements chez une même personne dans une démarche  d’évaluation individuelle 

comme collective.  

 

7.3. Vers l’évaluation du fonctionnement du sujet : la subjectivité 

Nous avons abordé la question de l’évaluation du handicap notamment à travers la qualité de vie. Nous 

prolongerons ce questionnement par l’évaluation du fonctionnement du sujet.  Cette approche accorde une place 

centrale à la subjectivité, du point de vue de la personne et de son vécu émotionnel. « Les modèles d’évaluation 

du fonctionnement du sujet doivent permettre de développer les deux aspects de l’évaluation, l’évaluation -

mesure et l’évaluation-promotion. Les outils développés pourraient répondre à la fonction de "bilan " et de 

"valorisation" de la personne » (Botokro, 2002). La CIF (OMS, 2001) et le PPH (Fougeyrollas, 1998) sont des 

modèles qui permettent d’évaluer le fonctionnement du sujet. Cependant, leur approche interactive du handicap 

peut être complétée par une « dimension du jugement qui correspond au point de vue, à l’évaluation subjective 

par la personne de ses incapaci té s ou des obstacl e s qu’elle rencont re  » (Ravaud, 1999).   

 

Dans cette perspective, Hamonet et Magalhaes (2000) proposent le Système d’Identification et de Mesure du 

Handicap, le SIMH. Ils intègrent la dimension « subjectivité » à l’évaluation du handicap. Cette approche 

permet de mesurer et de quantifier les éléments constituant le handicap. Le handicap y est défini comme « la 

rencontre entre une personne et une situation particulière (obstacle) qui nuit à l’accomplissement d’une ou 

plusieurs activités. Ces obstacles peuvent être la conséquence d’une modification du corps, des capacités ou de 

sa subjectivité, mais aussi des situations particulièrement exigeantes ou contraignantes pour l’individu » 

(Hamone t et al, 2001). Cette approche est schémati sée de la manière suivante (Figure 8).  
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Figure 8 : Représenta ti on schémati que du handicap selon le SIMH (Ham one t et Magalhaes, 2000) 

 

 

La mesure du handicap renvoie à l’évaluation des 4 dimensions qui le constituent. Tout d’abord, le corps qui 

« comporte tous les aspects biologiques du corps humain, avec ses particularités morphologiques, anatomiques, 

histologiques, physiologiques et génétiques ». Puis les capacités qui « réunissent les fonctions physiques et 

mentales (actuelles ou potentielles) de l’être humain, compte tenu de son âge et de son sexe, indépendamment 

de l’environnement où il se trouve ». Ensuite, les situations de la vie qui « résultent de la confrontation entre 

une personne et la réalité de son environnement physique, social et cuturel. Il est important de connaître le 

milieu social dans lequel la personne vit et les exigences que celui -ci lui impose, car le handicap résulte de 

l’interaction entre le milieu social et l’individu ». Enfin, la subjectivité qui « correspond au point de vue de la 

personne (incluant son histoire personnelle) sur son état de santé et son statut social. Il représente le vécu 

émotionnel des évènements traumatisants (circonstances d’apparition et d’évolution, annonce et prise de 

conscience de la réalité des faits et acceptation de vivre avec sa nouvelle condition) qui viennent compromettre 

ou supprimer l’équilibre de vie de la personne  ». Hamonet et Magalhaes (2000) insistent sur le fait que la 

subjectivité est « la dimension la plus importante pour toute dém arche d’adaptation-réadaptation ». La SIMH 

est un outil qui a pour objectif d’évaluer le fonctionnement du sujet dans une approche globale et interative du 

handicap. Une attention toute particulière est donnée à l’appréciation de la subjectivité qui devient la 

« dimension cachée du handicap » (Hamonet, 2000). Cette étude permet de prendre en considération les 

éléments subjectifs « non visibles » du handicap qui seront analysé de manière interactive avec les élèments 

« visibles » du handi cap (défici ences, incapacité s, environnement…).   

 

8. Aspects psychologiques généraux liés au handicap 

Nous développerons les aspects psychologiques généraux liés au handicap. Cette description est réalisée tout 

en sachant que la situation de handicap demeure une expérience subjective. Elle prend sens par rapport à 

l’histoire de la personne et son vécu, se construit différemment selon le contexte. La confrontation aux limites, 
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l’expérience corporelle nouvelle , le rapport au regard de l’autre, les représentations, alimenteront le travail 

d’élaboration psychique de l’expérience du handicap. Dans cette perspective, nous appréhenderons ces aspects 

selon une approche chronologique de la survenue (traumatisme, réaction de stress, fragilité) jusqu’à 

l’ajustement psychologique au handicap (travail de deuil et « de la maladie », processus d’adaptation et de 

résilience ).  

 

8.1. La survenue du handicap 

La survenue d’une maladie peut provoquer une situation de handicap. Sa découverte, par l’annonce du 

diagnostic, peut provoquer un traumatisme psychique qui peut se manifester par un état de sidération. La 

personne sera confrontée à des modifications dans sa représentation de soi et de son image du corps. Le regard 

des autres va également évoluer.    

8.1.1 . Un traum atism e psychique 

La survenue du handicap brise la continuité de l’existence. Le handicap vient faire effraction dans une « vie 

ordinaire ». Il y a un avant et un après handicap, avec la perte de possibles, une augmentation des contraintes 

et des limitations et le déplaisir. Plus sa survenue est brutale et soudaine, plus la sensation de rupture est 

importante. L’expérience subjective sera différente face à une maladie évolutive et dégénérative où les 

conséquences et les limitations vont s’amplifier progressivement. La personne n’est pas confrontée à la brutalité 

du changement. Cependant, elle est face à une évolution insidieuse, incertaine et imprévisible  avec une menace 

et une préoccupation permanentes pour l’avenir. Ainsi, le handicap est une épreuve et sa survenue est 

traumatique. Le traumatisme psychique est défini comme « un événement de la vie du sujet qui se définit par 

son intensité, l’incapacité où se trouve le sujet d’y répondre adéquatement, le bouleversement et les effets 

pathogènes durables qu’il provoque dans l’organisation psychique  » (Laplanche et Pontalis, 1967). Le handicap 

vient faire effraction dans le psychisme de la personne. Il vient bouleverser le rapport de la personne à son 

corps, à elle-même, au monde. Cette profonde transformation de l’existence provoque un amoindrissement, un 

repli sur soi, une atteinte à l’identité, à l’image de soi et à la continuité de soi ainsi qu’une blessure narcissi que.    

 

L’annonce du diagnostic peut provoquer une désillusion brutale, un état de désarroi, de choc, une blessure 

narcissique et un sentiment de culpabilité. Cet état est décrit par Korff-Sausse (1996) : « le traumatisme 

provoque une sidération qui met en échec la capacité de penser. Il s’ensuit une suspension des facultés 

mentales qui ressemble à un vide étrange. Dans un premier temps, aucune représentation ne permet de donner 

forme à cet événement catastrophique, ou plutôt, les représentations qui viennent à l’esp rit sont tellement 

intolérables, qu’elles sont aussitôt chassées, laissant place à ce vide de l’innommable. Le problème n’est donc 

pas que le Handicap est de l’ordre de l’irreprésentable, mais plutôt qu’il réactive des fantasmes tellement 

inavouables que toutes les représentations qui surgissent sont aussitôt refoulées. Le choc du Handicap produit 

donc une sidération, qui met en échec le processus de symbolisation. Dès lors si la capacité de penser est 

comme paralysée comment penser et figurer le Handicap ? ». Cette réaction constitue la première phase du 

travail de deuil. Nous reviendrons sur ce processus dans un paragraphe suivant.   
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8.1.2 . L’image du corps 

Le handicap se « matérialise » par la ou les atteintes physiques et par le renoncement à des expériences 

sensorielles, motrices ou émotionnelles antérieures. Ces expériences viendront modifier les relations psyché-

soma. Merleau-Ponty (1945) propose le concept de « corps phénoménal » qui met en relation la personne, son 

corps et son « monde ». Le corps est considéré comme une structure qui , elle-même, structure le monde vécu. 

« Ce n'est jamais notre corps objectif que nous mouvons, mais notre " corps phénoménal ". Le " corps 

phénoménal " est l’existence même dans son déploiement multiforme sur une échelle qui s’étend du corps le 

plus vivant, c’est-à-dire le corps comme transcendance et invention de sens jusqu’au corps " extra partes ", 

c’est-à-dire le corps qui n’opère pas sa propre synthèse, qui est corps pour autrui et non corps pour soi [...]. Le 

corps humain vit toujours selon différents régimes de corporéité (ou différents régimes de tensi on de durée) : il 

est toujours un assemblage de parties rée lles juxtaposées dans l’espace » (Merleau-Ponty, 1945). Il s’agit du 

corps vécu et éprouvé. L’expérience corporelle permet de comprendre son monde  et de le découvrir. La 

situation de handicap modifie le rapport au monde qui peut se retrouve r réduit.   

 

Lors de la survenue d’un handicap, l’articulation identificatoire de la personne se retrouve remise en cause. Un 

vacillement identitaire est provoqué par le décalage entre l’image du corps initialement structurée et l’image du 

corps actuel. Cet écart se crée brutalement et rappelle à la personne « de manière traumatique la différence 

entre le moi et la construction imaginaire de l’image ». Elle est source d’angoisse car « non seulement l’image 

ne représente plus le sujet, mais elle ne le représente plus tel qu’il était, brisant ainsi la stabilité des repères 

narcissiques » (Bréjard et Pedinielli, 2014). Un conflit apparaît. La personne est contrainte de trouver de 

nouveaux aménagements, notamment identitaires, et de construire de nouveaux rapports à lui-même et à son 

environnement. Korff-Sausse (2014) évoque « la discordance entre apparence et intériorité  car il y a désaccord 

entre l’apparence extérieure, l’image de soi que le sujet porte à l’intéri eur de lui-même et l’image telle qu’elle 

apparaît dans le miroir ou dans le regard de l’autre, avec toutes les représentations sociales qui y sont 

attachées ». Lorsque le corps dysfonctionne et présente un handicap, cet ajustement entre le monde interne et  

l’apparence externe est rompu. Ce corps devient une « figure de l’inquiétante étrangeté » (Korff-Sausse, 2014). 

De familier et silencieux, il devient étrange r. Il peut provoquer de la sidérati on ou du rejet.   

 

Le corps peut se retrouver désincarné. « La personne est dans une position de coupure radicale d’avec son 

corps, devenu un objet extérieur » (Bréjard et Pedinielli, 2014). Cette stratégie défensive peut être mise en 

œuvre lorsque la personne est confrontée au handicap dans un moment difficile ou de crise. Par exemple, au 

moment de l’annonce du diagnostic, provoquant l’état de sidération, ou au moment des soins lorsque le corps 

est abandonné aux soignants. La désincarnation est une tentative d’échapper à la réalité du corps défaillant.  

Korff-Sausse (2014) parle de corps « désubjectivé ». Le corps handicapé provoque des mécanismes de clivage  : 

« de ce corps impossible, inacceptable, il faut se détacher, et on observe alors un effet de dédoublement, où le 

sujet se détache de se corps, dans une stratégie de survie psychique » (Korff-Sausse, 2014). Ce mécanisme 

permet par exemple de tolérer les soins et il reste partiel et momentané. A cet instant, ce corps « échappe au 

sujet comme une chose étrangè re, un habitac le impossi bl e à habiter  ».  

 

https://fr.wikipedia.org/wiki/Lexique_de_ph%C3%A9nom%C3%A9nologie#Corps_propre
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8.1.3 . Le regard de l’autre 

La confrontation au handicap peut provoquer, chez l’autre, à la fois un sentiment de malaise, de gêne, de 

crainte, de rejet, de compassion, de culpabilité, de pitié, d’aide ou de réparation. Ce sentiment est directement 

issu de ce que l’autre voit, de ce qui est visible de ce corps différent. Se confondent alors une curiosité à voir et 

l’évitement de poser le regard. Il y a une ambivalence à l’égard de  la personne en situation de handicap. Elle 

attire comme elle inquiète. Elle représente ce que pourrait être toute personne à un moment de sa vie, quelque 

chose d’inévitable mais d’impensable. Elle confronte l’autre à un certain devenir inexorable lié notamment au 

vieillissement. Freud (1919), puis Korff-Sausse (1995), parlent « d’inquiétante étrangeté ». Elle « sera cette 

sorte de l’effrayant qui se rattache aux choses connues depuis longtemps, et de tout temps familières  » (Freud 

1919). Il s’agit de la confrontation à une situation ou à un élément extérieur qui sollicite des éléments 

inconscients, donc familiers, que le refoulement transforme en éléments conscients « étrangement 

inquiétants ». En général, l’inquiétante étrangeté suscite de l’angoisse. Elle renvoie à la mort ou au retour de 

celle-ci (spect res, revenants…).  

 

La maladie ou le handicap peuvent avoir un effet miroir dans lequel l’autre pourrait voir des éléments de lui -

même qu’il ne souhaiterait pas voir ni reconnaître. Ainsi, « le corps malade, déformé, peut alors être assimilé à 

la démonstration visuelle de la part d’étrangeté propre à tout être humain, mais dont le handicap constitue 

l’équival ent d’une preuve avérée  » (Bréjard et Pedinielli, 2014).        

 

La personne en situation de handicap est confrontée aux réactions des autres qui surgissent de leur inconscient. 

Ces réactions la renverront plus ou moins douloureusement à sa condition. Sa propre représentation d’elle -

même sera prise dans ce regard de l’autre, se construira et se déconstruira avec lui. Elle ne pourra totalement 

s’en extraire mais parfois s’en décaler. Le risque est que le handicap n’existe dans le regard de l’autre qu’en 

termes de manque , d’incapacité ou de déficience.  

8.2. L’ajustement psychologique au handicap 

L’ajustement psychologique consiste en la réaction adaptative d’une personne suite à la conf rontation à des 

événements stressants, internes et externes, en vue d’un maintien d’un équilibre. Cette adaptation au handicap 

est sous-tendue par la mise en œuvre d’actions, de pensées et d’affects  la favorisant. Nous nous intéresserons 

aux processus mis en œuvre pour « faire face » au handicap. Ils ont pour fonction de favoriser l’ajustement de 

la personne à sa situation de handicap, afin qu’elle accède à un nouvel équilibre.  Tout d’abord, nous décrirons le 

travail d’élaboration psychique en lien avec le travail de deuil et « de la maladie ». Puis, nous présenterons les 

processus d’adapta ti on et de résilience mis en œuvre dans une situation de handicap.   

8.2.1 . Le trava il d’élabo ratio n psychiqu e auto ur du handica p 

La personne va réaliser un travail d’élaboration psychique autour du handicap.  L’élaboration psychique est un 

« terme utilisé par Freud pour désigner, dans différents contextes, le travail accompli  par l’appareil psychique 

en vue de maîtriser les excitations qui lui parv iennent et dont l’accumulation risque d’être pathogène. Ce travail 

consiste à intégrer les excitations dans le psychisme et à rétablir entre elles des connex ions associatives » 
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(Laplanche et Pontalis, 1967). Ce cheminement personnel s’articule autour de deux concepts, le travail de deuil 

et le travail « de la maladie ». Dans un premier temps, nous développerons des éléments théoriques relatifs au 

travail de deuil. Dans un second temps, nous évoquerons, dans son prolongement, la notion de travail « de la 

maladie » ou du handicap. Il s’agira de décrire le travail d’élaboration de la maladie ou du handicap, de ses 

objets et de la perte. Ce travail vise une transformation et un rééquilibrage des positions psychologiques. Il 

s’articule autour des renoncements, de  l’acceptation/accommodation et du réinvestissement de soi et du monde 

extérieur.  

a) Le trava il de deuil 

Suite à la survenue d’un handicap, la personne est confrontée à la perte d’une fonction organique mais 

également à celle de repères, de capacités, d’habitudes de vie, d’activités, de lien à l’autre, etc.  La réaction 

consécuti ve à ces pertes est celle du travail de deuil.  

 

Freud (1915), l’un des précurseurs de ce processus, le décrit ainsi  : « le deuil est régulièrement la réaction à la 

perte d’une personne aimée ou d’une abstraction mise à sa place, la pat rie, la liberté, un idéal, etc.». Il est 

aussi défini comme « un processus intrapsychique, consécutif à la perte d’un objet d’attachement, et par lequel 

le sujet réussit progressivement à se détacher de celui-ci » (Laplanche et Pontalis, 1967). Il désigne un 

processus automatique composé d’une succession de phases qui aboutit à une finalité, celle de l’acceptation ou 

de l’accomm odati on. Le travail de deuil a aussi une foncti on adaptat ive.  

 

La personne entre dans un processus psychologique normal, progressif dans le temps, constitué de différentes 

phases de travail qui va lui permettre de se détacher progressivement de l’objet perdu.  Ce concept a été repris 

et développé par plusieurs auteurs.  

 

Klein (1934) associe au deuil la réactivation de la position dépressive. Elle aborde l’ambivalence relative que 

constitue ce travail. Il s’agit en effet pour la personne de rétablir cet objet perdu en soi, alors que cet objet a un 

caractè re unique et irremplaçabl e.  

 

Klübler-Ross (1975) décline le travail de deuil en 5 étapes. La première est « la dénégation » qui consiste en 

une période plus ou moins longue de refus de la situation. La personne ne peut intégrer la réalité de sa 

situation, elle la désavoue. Cela peut susciter une profonde angoisse. La deuxième étape est celle de la 

« colère » face à ce que la personne considère comme une injustice  : « pourquoi moi ? ». Elle se questionne et 

elle cherche une signification à ce bouleversement. Elle peut éprouver de la culpabilité et se sentir responsable 

de ce qui lui arrive. La troisième étape est celle du « marchandage ». La personne va mettre en place une série 

d’actions afin de retarder autant qu’elle le peut la réalité de son handicap. E lle est dans un idéal de 

récupération. Elle est dans une quête de réparation. La quatrième étape consiste en une phase de 

« dépression » qui se manifeste par un retour sur le passé avec l’expression de regrets. La personne se 

confronte à la réalité de son handicap. Elle intègre l’idée selon laquelle elle  a perdu quelque chose d’important. 

Elle commence à prendre en compte ce changement et à intégrer cette perte. Les renoncements qui 

l’accompagnent sont nombreux et douloureux. Il s’agit d’une étape centrale dans le travail de deuil car elle 
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annonce la phase « d’acceptation » de la perte et de la réalité du handicap.  Cette cinquième et dernière étape 

se traduit par une forme de détachement de la personne face aux événements. La personne intériorise l’objet 

perdu tout en lui donnant sens dans son histoire. Elle se construit une nouvelle représentation de soi en 

fonction de ce qu’il est maintenant. Elle fait avec ce manque. La figure 9 schématise le travail de deuil ainsi que 

sa dynamique d’accom pagnem ent.  

 

 

 

Figure 9 : la courbe du deuil de Kübler-Ross (1975, source : utc.fr) 

 

Hanus (2006) propose une manière différente de concevoir le cheminement de la personne.  Pour cet auteur, le 

processus de deuil s’articule autour de 4 phases. La première phase de « sidération » est caractérisée par une 

anesthésie émotionnelle avec un fonctionnement quotidien qui devient automatisé. La seconde phase, dite de 

« recherche », est marquée par une obnubilation de la perte associée à des croyances. La troisième phase, de 

« destruction », est celle où se mêlent des affects dépressifs et une culpabilité intense. Enfin, à la phase de 

« reconstruction », la personne se reconstruit et l’avenir est réinvesti. Elle devient consciente de son état et elle 

intègre ce manque comme une caractéristique de son identité. Elle devient actrice, découvre de nouvelles 

ressources et s’ouvre de nouveau à son environnement. La personne peut exprimer ses désirs, ses envies et 

éprouve r du plaisir.  

 

La subjectivité de la personne est centrale dans ce processus qui prendra une forme singulière. Ce processus 

n’est pas linéaire. Des allers-retours entre les différentes phases peuvent être observés. L’idée est de repérer là 

où en est la personne afin de l’accompagner dans ce processus. Des blocages peuvent être identifiés. Dans 

certaines situations, le deuil devient une souffrance psychologique qui perturbe le fonctionnement de la 

personne. Il s’agit du deuil complexe ou pathol ogi que.     

 

La personne se retrouve « confrontée à un "choix" entre vivre pour (revendication comme identité), vivre 

contre (déni) ou vivre avec (conséquence du travail de la maladie) »  (Bréjard et Pedinielli, 2014). Nous 

retrouvons cette articula tion ou organisa ti on à travers le processus de deuil. 
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Pour résumer, nous allons reprendre les différentes phases psychol ogi ques :  

- « traumatisme », « choc », « sidération » « crise initiale » : émotions intenses traduites par de la 

stupeur, du désarroi.  

-  « déni », « négation du Handicap », « révolte » : la personne éprouve le besoin de partager ses 

émotions avec les professi onne ls et son entourage.  

-  « désorganisation émotionnelle » : sentiments d’injustice, de responsabilité, de culpabilité, de honte. 

Sentiment d’impuissance, de colère. Ce mouvement peut être accompagné par une écou te active lors 

d’un soutien psycho log i que individuel et en couple ou en famille. 

-  « l’ajustement et l’acceptation/l’accommodation » : « faire le deuil » de son état antérieur, « de l’avant 

handicap », reconst ructi on personnel le en tant que personne en si tuation de handicap. 

 

b) Le trava il « de la mala d ie » 

Suite à l’étude de maladies sévères ou évolutives, Pedinielli (1994) observe l’apparition d’un processus 

psychologique nommé « travail de la maladie ». Il reprend le terme de « travail » qui est utilisé à l’origine par 

Freud (1917) pour désigner la succession des mécanismes de deuil et de la perte. Ce « travail de la maladie » 

est défini « comme la totalité des opérations psychiques impliquées dans le rapport du sujet à sa 

maladie (réalité somatique, condition sociale, représentations individuelles et sociales…) » (Pedinielli, 1994). 

Celui-ci dépasse la simple réaction à l’impact de la maladie. « La notion de travail implique un processus 

autonome de transformation aboutissant à un changement  ». Il s’agit « d’une opération complexe visant une 

restauration et possédant un caractère de nécessité  » (Pedinielli, 1994). Ce travail se situe au-delà d’une 

description du vécu de la maladie et de ses conséquences. Il rend compte de l’évolution des réactions de ce 

vécu. Sa nécessité réside dans sa fonction de réduire la tension liée aux conflits intrapsychiques. Ainsi, « ce 

processus représente une tentative pour dépasser les conséquences de la maladie et maintenir malgré la 

maladie, une forme d’existence, une subjectivité qui ne se résument pas à l’expérience de la maladie et à ce 

qu’elle engendre comme aliénation » (Pedinielli, 1994). Ce processus demande du temps. Son aboutissement 

ne signifie pas l’effacement ou l’annulation de la perte. La perte de la fonction sera progressivement intégrée et 

la souffrance engendrée s’estompera et sera moins vive. Elle ne sera plus au centre de l’existence de la 

personne, mais prendra une « juste place ». Elle deviendra une partie la constituant, mais ne la résumera plus. 

Elle ne sera pas complétement acceptée, mais la personne va apprendre « à faire avec », « à vivre avec ». Ce 

travail s’organise autour de renoncements et de reconstructions. Bréjard et Pedinielli (2014) évoquent la 

juxtaposition du handicap et de la maladie et ils décrivent ce processus ainsi : « le handicap se confond 

subjectivement avec la maladie pour ne former qu’une seule condition que la personne tente de pourvoir de 

significations, de représentations et de marques où s’affirment son identité et sa réappropriation de sa 

situation ». La personne peut se retrouver comme dépossédée de son corps, de son existence et de son avenir. 

Elle va progressivement les réinvestir par des d’aller-retours entre des phases de déconstruction et de 

reconstruction. Des aménagements, des négociations vont favoriser leur réappropriation. Selon Bréjard et 

Pedinielli (2014), ce travail d’élaboration psychique transparaît dans le discours de la personne et il est 

repérable par le passage entre « un discours centré de manière objectivante, descriptive, négative sur le 

handicap sans métaphores ni distance, vers un discours s’appropriant le handicap et évoquant l’avenir  ». Ils 

évoquent également « l’apparition de théories ou croyances individuelles ou à des liens familiaux , de retrouver 
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du plaisir avec ce corps meurtri, d’accepter ses limites et de valoriser certains de ses effets  ainsi que le retour 

d’un investi ssem ent plaisant, et non défensi f, sur soi » comme témoins de ce travail.  

8.2.2 . Le processus d’ada pta tio n psycho lo gique  

L’adaptation psychologique est définie comme « le processus qui entoure l’incessante interaction entre l’homme 

et le monde en mouvement dans lequel il évolue. Il s’agit d’une dynamique complexe qui articule différentes 

actions du sujet et divers développements permettant l’émergence de perspectives de transformations  » 

(Jakubowicz, 2002). Une réactualisation permanente s’opère à travers le traitement de l’information et la prise 

de décisions. Cette réactualisation agit sur l’organisation interne de la personne qui lui permettra de s’adapter 

aux nouvelles situations rencontrées. Il s’agit de la capacité de la personne à pouvoir ajuster et modifier son 

comportement et son fonctionnement afin de répondre aux situations auxquelles elle est confrontée. 

L'adaptation est ainsi la modification du comportement de la personne afin de maintenir sa vie en relative 

harmonie avec les nouveaux éléments de son environnement. Elle consiste en « la modification des fonctions 

psychiques de l'individu qui, sans altérer sa nature, le rendent apte à vivre en harmonie avec les nouvelles 

données de son milieu ou un nouveau milieu » (Dictionnaire du Centre National de Ressources Textuelles et 

Lexicale s). 

 

Le concept d’adaptation a d’abord été modélisé par Piaget (1967), dans une approche constructiviste liée à la 

théorie de l’apprentissage.  Ainsi, « l’adaptation du sujet est issue de la recherche permanente d’un équilibre 

(équilibration) entre les processus d’assimilation et d’accommodation, et demeure inséparable de la 

connaissance et de l’acte d’organiser ». Piaget (1967) distingue « l’adaptation-état », associée à la fermeture, à 

la reconstruction et à l’organisation du système, de « l’adaptation-processus », associée à l’ouverture du 

système et aux échanges avec l’environnement. Inversement, l’inadaptation est un sentiment de décalage entre 

soi et les autres, entre soi et l’environnement. Elle se traduit par un repli sur soi et un retrait social. Ainsi, les 

processus d’adaptation interviennent chaque fois qu’une situation, ici de handicap, comporte un ou plusieurs 

éléments nouveaux, inconnus ou non familiers. Selon Piaget (1967), ils sont « assimilateurs » lorsqu’ils 

intègrent les données nouvelles à des patterns comportementaux antérieurement constitués. Ils sont dits 

« accommodateurs » lorsque les données nouvelles transforment un pattern préexistant pour le rendre 

compatible avec les exigences de la situation. Nous parlerons ainsi plus aisément d’accommodat ion au 

handicap.         

 

Selon Tremblay (2013), le processus d’adaptation conduit la personne à éprouver différentes phases. Tout 

d’abord, elle se trouvait dans un état d’équilibre et de bien-être. Ce dernier est rompu suite à la survenue d’un 

handicap. La personne entre dans un état d’adaptation provisoire qui engendre du stress physique et 

psychologique et une souffrance. Puis la personne a fait face à la situation et va retrouver un nouvel état 

d’équilibre. Tremblay (2013) schém at ise ce processus par l ’illustrati on ci-dessous (Figure 10).  
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Figure 10 : Le processus d’adapta ti on biopsychosoci al (Trem blay, 2013) 

 

Ce schéma organise les différentes étapes du processus avec, tout d’abord, l’analyse des antécédents, de 

l’histoire de la personne, des facteurs environnementaux, ensuite, l’état des lieux de la situation à travers 

l’étude des inadaptations (l’ensemble des difficultés rencont rées, résistance aux stresseurs, etc. ) et enfin les 

facteurs favorisant le cheminem ent adapta ti f.  

8.2.3 . Le processus de résilie nce 

Selon Cyrulnick (2006) « la résilience c'est l’aptitude d’un corps à résister aux pressions et à reprendre sa 

structure initiale. En psychologie, la résilience est la capacité à vivre, à réussir, à se développer en dépit de 

l’adversité ». Il s’agit d’un processus de réparation du soi qui mobilise les capacités d’adaptation par 

l’intermédiaires notamment des mécanismes de défense tels que l’anticipation, le déni, l’affiliation, l’altruisme 

ou encore l’humour.  

 

Selon Aunaut (2005), la résilience est « le processus par lequel un individu va intégrer et transformer les 

expériences traumatiques et continuer de se construire sans développer de psychopathologies  ». Ainsi, il s’agit 

« de l’art de s’adapter aux situations adverses en développant des capacités en lien avec des ressources 

internes (intrapsychiques) et externes (environnementales, sociales), permettant d’allier une construction 

psychique adéqua te et l’insertion sociale  ».     

 

Fougeyrollas (2009) démontre l’apport de son modèle interactif du PPH à la compréhension de la résilie nce. 

« Le développement humain est ainsi défini comme une interaction, une coadaptation réciproque, dynamique, 

dans le temps, du corps […] et d’une identité sociale. La résilience est le résultat de la dynamique interactive 

d’une constructi on identitai re cohérente ».   

 

En situation de handicap, la personne déploie des ressources internes, des stratégies cognitives et 

comportementales afin de s’y adapter, de s’y ajuster et de s’y accommoder et ainsi s’extraire de cette 

adversité. La résilience est dépendante des ressources intrinsèques telles que la capacité à réinvestir son 
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histoire en incluant le handicap, la capacité à accepter d’être  aidé, écouté et accompagné, le vécu personnel et 

des ressources extrinsèques telles que l’environnement matériel et familial, social et professionnel. Ainsi, « c’est 

une convergence de facteurs psychologiques, physiques, médicaux, sociaux qui provoquent un effet de 

résilience ou d’empêcher la résilience » Cyrulnick (2006). Il devient donc intéressant d’explorer le concept de 

résilience dans le contexte de la réadaptation en tant que « processus d’adaptation au changement et aux 

événements de vie, qui perturbent l’homéostasie et qui, ultimement, permet à la personne de s e transformer à 

travers l’expérience » (Richa rdson, 2001)     

 

Tout l’enjeu des prises en charge proposées à la personne en situation de handicap sera de favoriser , de 

soutenir et d’accompagner les différents processus d’ajustement psychologique présentés dans ce paragraphe, 

et ce, quelle que soit la nature de l’interventi on médicale, rééducati ve ou thérapeuti que.   

 

9. Les prises en charge  

Les prises en charge proposées à une personne en situation de handicap peuvent s’inscrive  sur le versant 

médical ou médico-social. Nous nous intéresserons au second. L’intervention médico-sociale se décline en une 

approche en en termes de compensation avec la démarche rééducative et réadaptative et en une approche 

psychosociale, avec un accompagnement psychothérapeutique et social. Il s’agit d’accompagner la personne  

dans son vécu subjectif et singulier de sa situation de handicap, et non de l’enfermer dans une quête ultime de 

la recherche d’une pleine « adapta ti on et acceptati on ».    

9.1. La notion de soin 

Le Larousse définit le soin comme le fait de « s'occuper de la santé, du bien-être moral ou matériel de 

quelqu'un. Les actes de sollicitude, de prévenance envers quelqu'un, les actions par lesquelles on s'occupe de la 

santé, du bien-être physique, matériel et moral d'une personne. L’ensemble des actions et des pratiques mises 

en œuvre pour conse rve r ou rétablir la santé  ».  

 

Selon le code de la santé publique (Article L. 4011-1 à L. 4011-3), un acte de soins est « un ensemble cohérent 

d’actions et de pratiques mises en œuvre pour participer au rétablissement ou à l’entretien de la santé d’une 

personne. Un acte de  soins  peut  se  décomposer  en  tâches  définies  et  limitées,  qui  peuvent  être 

indépendantes  dans  leur  réalisation.  Dans  un  même  acte   de  soin,  certaines  tâches peuvent être 

réalisées par des profe ssi onnel s différents ». 

 

Le soin de soi repose sur une connaissance de soi. Les soignants doivent favoriser et encourager cette 

connaissance tout en étant vigilants à ne pas transposer ni imposer au sujet ses propres représentations. 

L’écoute, la confiance et la considération de l’autre, dans une véritable éthique de l’autre afin de ne pas 

enfermer la personne dans des cases, des buts et des objectifs prédéfinis sont primordiales. La manière 

d’appréhender les soins a évolué. Les personnes sont de plus en plus impliquées dans leurs soins , tant par la 

revendication du sujet d’être acteur de son traitement que  par la volonté des soignants de donner une place 

central e au patient. 
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9.2. Compensation, rééducation fonctionnelle et réadaptation 

La Loi du 11 février 2005 érige la compensation en droit. Dans une démarche de compensation, la personne en 

situation de handicap se voit proposer un plan personnalisé , dans lequel figurent les réponses adaptées à ses 

besoins, telles que la rééducation fonctionnelle et réadaptation et/ou les aides techniques. Le processus de 

compensa ti on sous-tend cette approche rééduca ti ve, réadapta tive et technique du handicap.  

9.2.1 . La notion de compen sa tio n 

a) Le droit à la compe nsa tio n 

La loi du 11 février 2005 pose le principe de droit à  la compensation des conséquences du handicap. Ainsi, « la 

personne handicapée a droit à la compensation des conséquences de son handicap quels que soient l’ origine et 

la nature de sa déficience, son âge ou son mode de vie. Cette compensation consiste à répondre à ses besoins, 

qu’il s’agisse [...] de la scolarité, de l’enseignement, de l’éducation, de l’insertion professionnelle, des 

aménagements du domicile ou du cadre de travail nécessaires au plein exercice de sa citoyenneté et de sa 

capacité d’autonomie, [...] des aides de toute nature à la personne ou aux institutions pour vivre en milieu 

ordinaire ou adapté [...]. Ces réponses adaptées prennent en compte l’accueil et l’accompagnement nécessaires 

aux personnes handicapées qui ne peuvent exprimer seules leurs besoins. Les besoins de compensation sont 

inscrits dans un plan élaboré en considération des besoins et des aspirations de la personne handicapée tels 

qu’ils sont exprimés dans son projet de vie, formulé par la personne elle -même ou, à défaut, avec ou pour elle 

par son représentant légal lorsqu’ ell e ne peut exprim er son avis. »  (Art. L. 114-1-1 du CASF).  

 

Ce texte insiste sur plusieurs aspects. Tout d’abord, le projet de vie. Il est l’expression libre des attentes, des 

besoins et des souhaits de la personne. Une évaluation globale et multidimensionnelle de la situation et des 

besoins de compensation est réalisée dans un échange avec la personne. En découle un plan personnalisé de 

compensation (PPC), élaboré par l’équipe pluridisciplinaire ou l’équipe médico -sociale « en considération des 

besoins et des aspirations de la personne handicapée tels qu’ils sont exprimés dans le projet de vie » . Il résulte 

d’une co-construction entre la personne ou son représentant légal, le cas échéant, et les professionnels. Il 

reprend les attentes et les réponses aux besoins de compensation identifiés tels que les aides techniques, les 

aides humaines, l’orientation vers les établissements et services, les adaptations dans le milieu du travail. 

Différentes prestations financières peuvent être mises en place : l’Allocation Personnalisée d’Autonomie (APA) 

et la Prestation de Compensation du Handicap (PCH). Des prestations complémentaires peuvent être 

demandées auprès du Conseil Général, de l’Assurance Maladie, des caisses de retraite, des mutuelles ou des 

associations pour la prise en charge partielle ou totale des frais d’accueil en établissement ou service médico -

social (maison de retraite, foyer, etc.) ou des frais pour des aides techniques, des aides humaines ou des 

aménagem ents de l’environnem ent personnel.   

 

La démarche du plan personnali sé de compensa ti on est représentée dans la figure suivante (Figure 11). 
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Figure 11 : Le processus du projet de personnali sé de compensati on (source : www.cnsa. fr ) 

b) La compe nsa tio n du hand icap 

Au sens large, compenser c’est équilibrer un effet par un autre. En médecine, il s’agit « d’une réaction de 

l’organisme qui compense des effets pathologiques d’une maladie et tend ainsi à rétablir un équilibre 

physiologique » (Macaigne, 1926). Apparaît la notion d’équilibre retrouvé, celui-ci pouvant être partiel ou total. 

Il s’agirait « de neutraliser ou réduire un désavantage ou une situation de handicap par une technique de 

compensation. Autrement dit de rendre accessible par des techniques palliatives »  (Macaigne, 1926). La 

compensation est aussi définie comme « l’usage de nouveaux moyens accessibles en vue de maintenir un 

niveau donné de fonctionnement lorsque les moyens qui étaient efficaces ne sont plus disponibles  » (Baltes et 

Baltes, 1990). La compensation peut être d’ordre cognitif, technique, fonctionnel, comportemental , visuel, 

auditif, etc. La compensation est la réponse individuelle apportée à la personne pour faire face aux 

conséquences de son handicap en fonction de ses besoins et attentes spécifiques. La compensation du handicap 

s’examine par l’évaluation de l’accessibilité physique, l’access ibilité à la connaissance, au savoir et au savoir-

faire et l’accessibilité à la communication et à l’environnement relationnel. L’accessibilité est la réponse 

collectiv e que la société doit apporter aux personnes en situation de handicap.    

 

La modélisation de la compensation recouvre deux approches distinctes. Salthouse (1995) appréhende la 

compensation comme étant un mécanisme. Il  existe pour lui un seul mécanisme, celui de la substitution. Cette 

dernière se définit « par la mise en place de stratégies pour pallier à une inadéquation entre une incapacité du 

sujet et la tâche qu’il doit accomplir ». Salthouse (1995) reconnaît la présence d’autres mécanismes 

comportementaux, comme la remédiation et l’accommodation, mais il ne les associe pas au concept de 

compensation. La remédiation est « un investissement de temps et d’effort ». L’accommodation est 

« l’utilisati on de support extérieur pour détourne r un déficit  ».  

 

http://www.cnsa.fr/
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Dixon et Bäckman (1995) proposent, quant à eux, une approche de la compensation en termes d e processus. 

Ce processus contextuel, interactif et dynamique, comprend 4 mécanismes compensatoires : l’accommodation, 

l’assimilation, la remédiation et la substitution. L’accommodation consiste « à ajuster son but ou ses critères 

pour être en adéquation avec la demande environnementale et/ou les capacités individuelles  ». L’assimilation 

repose « sur la modification de la demande environnementale ou des attentes de l’entourage  ». La remédiation 

se caractérise par « l’investissement plus de temps ou d’effort  pour atteindre son objectif ». La substitution 

correspond au « développement d’une nouvelle technique pour gérer un déclin ou une inefficacité  ». Dixon et 

Bäckman (1995) définissent la notion de compensation ainsi : « une compensation peut être impliquée 

lorsqu’une inadéquation objective ou perçue entre les compétences accessibles et les demandes 

environnementales est contre balancée (automatiquement ou inconsciemment) par un investissement 

supplémentaire en temps ou en effort (en utilisant des compétences  habituelles), l’utilisation de compétences 

latentes (mais normalement utilisées) ou l’acquisition de nouvelles compétences, de telle façon qu’un 

changement apparaisse dans le comportement,  soit dans le sens d’un maintien ou d’une augmentation du 

niveau normal d’efficacité, soit dans le sens de comportements ou de conséquences mal adaptés  ». Dans la 

continuité de leurs travaux, ils ont élaboré un modèle comportemental qui explique le processus de 

compensa ti on. Il est présenté sur la figure ci-dessous (Figure 12).  

 

 

Figure 12 : Modèle du processu s de compensati on (Dixon et Bäckman, 1992, traduit par Rodrigues, 2006, et 

adapté par Mazzocco , 2016) 

 

Selon ce modèle, le processus de compensation s’articule autour de 4 composantes interdépendantes : les 

origines de l’inadéquation (entre la personne et son environnement), les facteurs d’opportunités (le degré de 
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conscience du déficit), les mécanismes compensatoires et les conséquences (positives ou négatives) sur 

l’inadéqua ti on de départ .  

 

Le processus de compensation est donc multifactoriel. La manière dont il va s’opérer chez une personne en 

situation de handicap est à prendre en considération afin de l’accompagner au mieux dans ce processus. Les 

différents facteurs sont à identifier et pourront éclairer et orienter la prise en charge autour du développement 

ou du renforcement des différentes stratégies de compensation. C’est tout l’enjeu d’une démarche de 

rééducation/réadaptation. Le déploiement et la mobilisation de ces stratégies est aussi fonction de la perception 

et du vécu de la personne de sa situation.          

9.2.2 . De la rééduca tio n fonctio nnelle à la réada ptatio n 

a) Les principe s de la rééduca tio n fonctio nnelle   

La rééducation est « une action médicalisée tournée vers l’autonomie de la personne. Elle a pour objectif de 

prévenir ou de corriger les lésions et les limitations fonctionnelles par des moyens appropriés  » (Hamonet, 

2000). La rééducation fonctionnelle est une prise en charge médicale du handicap. Cette démarche 

thérapeutique vise « l’autonomie fonctionnelle avec ou sans dépendance fonctionnelle  (aides techniques) afin 

d’amélio re r les perform ances face aux exigences des situations de la vie  » (Hamone t, 2000).  

 

La médecine de rééducation développe 3 types d’action (Revue Réadaptation, 2002). Tout d’abord, elle a « une 

action préventive par une prise en charge précoce. Il s’agit d’optimiser les traitements médicaux et chirurgicaux 

afin d’éviter ou de ralentir une dégradation de  l’état des personnes traitées et de diminuer le coût social de 

nombreuses pathologies ». Puis elle vise « une action efficace de récupération fonctionnelle  en supprimant ou 

en réduisant la déficience fonctionnelle ». Enfin, elle réalise « une action de compensation lorsque la 

récupération totale n’est pas possible et ce à travers des technologies tels que les appareillages (prothèses, 

aides techniques) ».  

 

b) Les principe s de la réadapta tio n 

La Médecine Physique et de Réadaptation (MPR) « a pour objectif de mettre en œuvre et de coordonner toutes 

les mesures visant à prévenir ou réduire au minimum inévitable les conséquences fonctionnelles , subjectives, 

sociales et donc économiques, d’atteintes corporelles par maladie, accidents ou du fait de l’âge » (Livre blanc de 

la MPR en Europe, 2009). La réadaptation médicale apparaît en France dans les années 1947-1954. La 

spécialité médicale de MPR est créée en 1992.   

 

La réadaptation est une action à la fois médicale et sociale. Elle a une dimension plus large, sociale et 

interactive que celle de la « rééducation ». Selon l’OMS (2013), « la réadaptation est un processus complexe 

qui a pour but de rétablir la valeur sociale de l’individu » . Elle précise que « la réhabilitation des personnes 

handicapées est un dispositif leur permettant d'atteindre et de garder leurs niveaux fonctionnels physique, 

sensoriel, intellectuel, psychologique et social ». Le terme de « réhabilitation » est un anglicisme.  La 

réadaptation est aussi définie comme « l’ensemble des moyens médicaux, psychologiques et sociaux qui 

permettent à une personne en situation de handicap, ou menacée de l’être, du fait d’une ou plusieurs 
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limitations fonctionnelles, de mener une existence aussi autonome que possible avec ou sans dépendances » 

(Hamonet et De Jouvencel, 2004). La réadaptation est un processus lent, continu et doit commencer dès 

l’installation des limitations fonctionnelles. Elle vise  à réduire les incapacités et les conséquences fonctionnelles. 

La réadaptation s'inscrit dans la suite logique suivante : rééducation-réadaptation-réinsertion. Elle apparaît 

donc « comme l’action d’entreprendre l’insertion ou l’inclusi on sociale avec participati on  » (Hamonet, 2000).   

 

« Le handicap a pour corollaire la réadaptation qui est porteur d’espoirs ave c sa démarche positive de 

récupération, de réparation, de compensation et de valorisation de la personne pour un nouvel équilibre »  

(Hamonet, 1990). La réadaptation est envisagée comme thérapeutique alternative en cas d’absence ou de 

limites des traitements curatifs qui ne peuvent permettre une récupération ou une guérison. La personne doit 

être informée et accompagnée dans cette démarche rééducative/réadaptative . Dans un premier temps, cette 

dernière peut lui paraître bien éloignée de son attente initiale de réponse curative. L’adhésion à un futur 

program m e de rééduca ti on/réadaptati on résulte de cette sensibili sa ti on.    

  

Le principe de la réadaptation transmet un message pos itif et optimiste. Il ouvre des possibles et peut 

permettre de faire évoluer une situation de handicap. Cette thérapeutique peut en effet apporter des 

améliorations sensibles. Cependant, elle recouvre elle aussi ses propres limites et ne permet pas non plus un 

retour à un « avant » handicap. Au début, les projections et les attentes de la personne sont remplies d’espoirs 

et peuvent parfois être irréalistes et illusoires. Elles s’ajusteront dans le temps. Ce travail réadaptatif ne peut 

venir combler ni pallier à toutes les difficultés rencontrées. La personne, à travers sa propre expérimentation et 

avec l’accompagnement des professionnels, procédera à un réajustement de ses attentes et à une nouvelle 

délimitation des possibles qui s’inscrivent dans la réalité de sa situation. En même temps, les croyances et les 

espoirs sont aussi porteurs et favorisent l’engagement de la personne dans un tel travail. Ils peuvent être 

source de motivation et de détermination. Ces derniers se régulent dans le temps au fur et à mesure des 

expérim enta ti ons et des mises en situation.      

 

Son approche est globale et nécessite une intervention pluridisciplinaire : médecin, ergothérapeute, 

orthophoniste/orthoptiste, psychomotricien, techniciens de l’appareillage, psychologue. Nous retrouvons cette 

intervention, notamment, dans les dispositifs de soins type SSR (soins de suite et de réadaptation). Leurs 

missions sont de prévenir ou de réduire les conséquences fonctionnelles, physiques, cognitives, psychologiques 

ou sociales des déficiences et des limitations de capacité et ainsi de promouvoir la réadaptation et la 

réinserti on. 

 

Une démarche de réadaptation ne peut se faire sans qu’elle ne prenne sens pour la personne. Ses apports 

seront davantage limités si la personne n’y met pas de sens. Davantage que le respect d’un traitement curatif, 

les effets de la réadaptation sont aussi fonction de l’investissement et de la motivation de la personne dans un 

tel projet. Une réadaptation ne peut se faire sans elle, sans une certaine adhésion qui grandira au cours du 

parcours. La participation de la personne est primordiale. Elle reste le principal acteur et la démarche passe 

pleinement par elle. Cette approche s’éloigne des traitements curatifs et chirurgicaux qui renvoient à une 

certaine passivité de la personne qui subirait davantage les soins.  
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9.2.3 . La spécific ité des aides technique s 

Dans la plupart des situations de handicap, des aides techniques sont envisagées comme moyens de 

compensation. La norme internationale ISO 9999 définit les aides techniques comme « tout produit, instrument, 

équipement ou système technique utilisé par une personne handicapée, fabriqué spécialement ou existant sur 

le marché, destiné à prévenir, compenser, soulager ou neutraliser la déficience, l’incapacité ou le handicap  ». 

Cette définition est reprise dans le Code d’Action Sociale et des Familles (D245-10, 2005). Elles ont pour 

objectif de protéger, soutenir, entraîner, mesurer ou remplacer les fonctions organiques, les structures 

anatomiques et les activités. Elles visent aussi à prévenir les défic iences, les limitations d’activités et les 

restrictions de participation. Elles peuvent être liées à la motricité (déambulateur, fauteuil roulant, canne, etc.), 

à la communication (système de reconnaissance vocale, prothèse auditive, boucle magnétique , système 

inform ati que, etc.), aux activités quotidien nes (téléphone adapté, loupe, etc. ). 

 

La question de leur accès, puis de leur appropriation, est centrale. La personne peut être confrontée à des 

difficultés pour accéder aux aides techniques. Elles peuvent résider dans la recherche de l’information, la  

complex ité des démarches, le coût financi e r, les difficulté s d’apprenti ssage, d’utilisati on et de manipul ati on. 

 

L’aide technique proposée peut aussi être refusée. Certaines personnes peuvent penser qu’elle ne leur sera pas 

utile : « A quoi ça sert, cela ne va pas me rendre mes yeux  », « ça ne changera rien ». Le recours à un outil 

peut, de plus, soulever des difficultés liées aux manipulations et à l’apprentissage. Son utilisation n’est pas 

naturelle ni spontanée. Elle nécessite de se familiariser avec l’objet et d’apprendre à l’utiliser. Cet apprentissage 

peut être plus ou moins laborieux. Il est dépendant des capacités d’adaptation, cognitive s et personnelles de la 

personne. L’âge est également un facteur. Une personne qui avance en âge sera en effet plus réticente pour 

intégrer de nouveaux comportements et modes opératoires. L’apprentissage peut être plus délicat. La capacité 

à s’adapter et à faire avec une nouvelle technologie  plus difficile. Quelle que soit la situation de la personne, cet 

apprentissage peut être accompagné par un ergothérapeute ou un rééducateur. L’appropriation et la 

transposi ti on dans le quotidi en de l’aide technique n’en seront que plus favorisés et efficients. 

  

La mise en place d’aides techniques nécessite , au préalable, une prise de conscience d’une diminution de ses 

capacités physiques, puis la reconnaissance de leur besoin.  Elle doit faire sens pour la personne afin d’être 

progressivement investie et faire partie intégrante de la vie de la personne. L’entourage joue également un rôle 

prépondérant dans l’adoption ou non d’une aide technique. Il peut constituer un facilitateur ou un obstacle à 

son acquisition. D’autant plus que son utilisation se fait aussi à l’extérieur du domicile (canne blanche, 

déambulateur, etc.). L’entourage réalise progressivement cette même démarche d’acceptation et 

d’appropri ati on. 

 

 Le refus de l’aide technique peut également « être lié à l’intériorisation de la norme en vigueur. Ainsi, une 

personne éprouvant des difficultés lors de la marche peut refuser une canne car elle a intériorisé le fait que cet 

outil est plus souvent utilisé par les personnes âgées. La société impose des valeurs, des normes qui exercent 

une contrainte sur les individus. Leurs actions et leurs comportements sont conditionnés par leur culture  » 
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(Montcharmont, 2013). Les aides techniques plus visibles, peu courantes , peuvent être plus stigmatisantes et 

donc susciter plus de rejet (canne blanche, implant cochléaire, etc. ). La personne en a alors une représentation 

négative. Cette dernière pourra se déconstruire au fur et à mesure , lorsque la personne reconnaîtra les 

bénéfi ce s qu’elle pourra tirer de cet outil.     

 

Intervient également le moment où l’aide technique est proposée. Un décalage peut exister entre la temporalité 

de la personne et celle du professionnel. Elle est souvent préconisée en réponse immédiate à l’annonce du 

diagnostic. La réaction de la personne est individuelle. Certains vont s’y raccrocher et vont ch ercher très 

rapidement à la mettre en œuvre alors que d’autres vont tarder (plusieurs mois voire une année) faute de 

pouvoir « entendre » ou de s’approprier le sens de cette prescription. Une aide technique ne doit ainsi pas être 

proposée trop tôt, car la personne n’est pas dans un processus psychologique lui permettant de l’accepter  

(Montcharmont, 2013). Sa mise en œuvre comme une application de la prescription, sans réflexion ni 

élaboration préalable, mène souvent à un échec d’appropriation. La personne ne parvient pas à s’y adapter et 

ne perçoit pas les bénéfices. L’essai peut se retrouver sabordé et voué à l’échec. Cette mise en échec de l’aide 

technique est aussi l’occasion pour la personne de réaffirmer l’impossibilité de compenser une perte encore trop 

douloureuse. Elle ne peut remplacer ce qui a été perdu et qui demeure irremplaçable. L’aide technique ne doit 

pas non plus être présentée trop tard. La personne aura déjà intégré de nouveaux modes de fonctionnement et 

éprouvera davantage de difficultés à l’utiliser. La prescription doit être personnalisée. Elle doit permettre de 

vérifier l’adéquation du matériel proposé aux besoins de la personne, à ses difficultés, à ses attentes, à ses 

envies et à son environnement. Des essais sont alors nécessaires. La découverte de l’aide technique peut être 

empreinte d’une plus ou moins grande déception ou désillusion. Elle ne vient pas  remplacer la fonction perdue 

et ses apports peuvent être perçus comme trop limités. Elle était porteuse d’espoir et ses limites confrontent la 

personne à la réalité de sa situation de handicap.  

 

De nombreuses personnes évoquent le coût élevé de certaines aides techniques qui viennent considérablement 

limiter leur accès. 

 

L’ensemble de ces situations décrites sont en faveur d’un accompagnement. Une prescription d’aides techniques 

isolée ne peut pas toujours permettre sa mise en œuvre effective et efficiente. Elle doit être acco mpagnée par 

des professi onnel s, ergothé rapeute s et rééduca teurs. 
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9.3. L’accompagnement psychologique 

Nous nous intéresserons à l’accompagnement psychologique , et plus particulièrement à son exercice dans un 

cadre institutionnel. Cette intervention psychothérapeutique intervient dans un contexte , et selon des modalités 

particulières. Nous décrirons ses spécificités. L’intervention du psychologue au sein d’un service de 

rééducation/réadaptation se décline en deux axes : l’accompagnement psychologique auprès de la personne et 

auprès de son entourage. Enfin nous présenterons le rôle du psycholog ue au sein d’une équipe pluridi sci pli nai re. 

9.3.1 . Son cadre et ses moda lit és  

a) Un cadre institutio nne l 

L’accompagnement psychologique  fait partie du projet de soin personnalisé proposé à la personne dans la 

structure d’accueil. Il coexiste et est en synergie avec les autres soins. Il est limité dans le temps. 

L’accompagnement psychologique est réalisé sur un court à moyen terme. Une poursuite et un relai vers le 

libéral ou d’autre s services spécialisé s peuvent être envisagés. Cette pratique diffère alors de la psychothé rapi e. 

  

L’accompagnement psychologique renvoie à une approche semi -directive. Il est proposé dans un cadre prédéfini 

en fonction du type de services (établissements pour adultes en situations de handicap mot eur, psychique, 

auditif, visuel, etc.). Il va alors porter de manière privilégiée le type de handicap caractéristique de la 

population accueillie. Il s’agit d’un accompagnement psychologique spécifique et orienté vers le vécu du 

handicap.  

 

Les thèmes abordés lors des entretiens cliniques seront centrés sur la personne et sur son vécu subjectif de son 

handicap. Cependant, dans une volonté d’appréhender la personne dans sa globalité, la personne pourra y 

amener des associations d’idées, des digressions, des analogies qui nous renseigneront également sur sa 

perception et son interprétation de sa situation. Les vécus et les réactions antérieurs à la survenue du handicap 

par rapport à un deuil, un événement de vie traumatique, une séparation, etc. viendront enrichir la démarche 

clinique. Ils peuvent aider à la compréhension du fonctionnement psychique de la personne, à l’identification de 

ses ressources internes et externes.  

 

b) Une écoute active et bienv eillan t e 

La personne en situation de handicap, touchée par des blessures narcissiques, a d’abord besoin d’écoute active 

ou bienveillante. Ce concept a été développé à partir des travaux de Rogers (1998) sur l’approche centrée sur 

la personne (ACP). Pour Rogers (1998), chaque être humain a en lui-même les ressources nécessaires à son 

développement. L’écoute bienveillante est une technique qui consiste , lors des entretiens cliniques, à être à 

l’écoute de la personne, sur les faits relatés tout comme sur les émo tions et les sentiments exprimés ou 

implicites. Le psychologue veillera à instaurer un climat d’écoute , un cadre sécurisant et des conditions 

favorables à l’établissement d’une alliance thérapeutique.  Les conditions reposent sur la disponibilité du 

clinicien, la durée accordée à la rencontre et le lieu d’accueil. Selon Rogers (1998), les deux attitudes 

fondam ental e s dans l’écoute bienveillante sont la non-dire ctivi té et l’empathi e.  
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Le terme « empathie » a été proposé par le philosophe Robert Vischer (1847-1933) pour désigner le mode de 

relation d'une personne avec une œuvre d'art qui permet d'accéder à son sens  : « Einfühlung », ressenti de 

l'intérieur. Il a ensuite été repris par Lipps et Jaspers (1903) puis par Freud (1905). En psychologie, l'empathie 

est la capacité de ressentir les émotions, les sentiments, les expériences d'une autre personne ou de se mettre 

à sa place. Cette attitude nécessite un effort de compréhension intellectuelle d'autrui. E lle exclut cependant 

toute confusion entre soi et l'autre, tout mouvement affectif personnel ainsi que tout jugement moral. 

L'empathie n'implique pas de partager les sentiments ou les émotions de l'autre, ni de pre ndre position par 

rapport à lui, contrai rem ent à la sympathi e ou à l'antipathi e.  Elle renvoie au principe de non jugem ent.  

 

Une écoute bienveillante a pour objectif d’aider la personne en situation de handicap à lâcher prise, à mettre 

des mots, à dépasse r la sidérati on, à ne pas rester sans voix puis à souteni r la mobilisa ti on de ses ressources.    

Il s’agit d’entendre et de reconnaître ce que la personne a à dire,  à exprimer sur son vécu du handicap, ses 

difficul té s, ses plainte s ou son incom préhensi on.   

 

c) Une expér ience subjec tive 

L’accompagnement psychologique est un processus qui s’opère dans le temps. C’est un cheminement 

personnel, un travail d’élaboration psychique autour de problématiques liées au handicap.  Il s’agit également 

d’une expérience subjective qui s’appuie sur un vécu interpersonnel. Cette expérience singulière est vécue dans 

l’ici et le maintenant. Elle est aussi orientée vers l’avenir qui est à entrevoir et à créer. Elle ne consiste pas à 

s’appesantir sur le passé. Il est abordé , mais il ne s’agit pas de faire des allers-retours permanents sur un avant 

et un après handicap. L’idée est d’opérer un changement de paradigme. Il s’agit de soutenir le passage d’une 

omniprésence ou omnipotence de la perception des faiblesses, des difficultés et des limites à la reconnaissance 

et la recherche des ressources, des capacités et des potentialités de la personne. Ce ne veut pas dire annuler et 

faire disparaître de la conscience ces faiblesses et ces limites, mais de leur donner une « juste place ».  

L’obje cti f est de tendre vers une vision équilibrée entre capacité s et incapacité s,  entre forces et faiblesses.     

 

L’accompagnement psychologique au sein d’un cadre institutionnel a une dimension particulière. I l n’émane pas 

d’une démarche personnelle, mais il peut progressivement le devenir. Il s’agit , au début, d’une rencontre 

« obligée », qui s’intègre dans un protocole de soins ou qui est fortement encouragée et incitée par des 

professionnels, voire « prescrite » par des médecins. Cette démarche thérapeutique deviendra progressivement 

« attente » puis « demande ».    

9.3.3 . La spécific ité de l’acco m pagne m ent psycho lo gique en lien avec le parcours de 

rééduca tio n/ ré ada pta tion 

L’accompagnement psychologique intervient à deux niveaux, auprès de la personne et auprès de son 

entourage.  

 

a)  Auprè s de la perso nne  

L’accompagnement psychologique favorise un travail d’élaboration psychique autour du handicap. Il se base sur 

le vécu subjectif de ses retentissements, de ses incidences, de ses difficultés, de ses aménagements, de ses 
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représentations et de ses interprétations sur sa vie en général. Ce travail psychique se réalise en lien avec le 

travail de rééducation/réadaptation. Le vécu de ce dernier sera aussi élaboré en séances avec le psychologue. Il 

s’agit également d’identifier et d’accompagner les manifestations réactionnelles, d’accompagner ce mouvement, 

de déculpabili se r et d’inscri re cet état dans un processus psychol ogi que normal (travail de deuil).   

 

Les apprentissages et les acquisitions cognitives, comportementales et techniques sont au centre de la 

rééducation/réadaptation. Ils sont perceptibles et visibles pour la personne et son entourage. Cependant, la 

seule exécution de ces stratégies et techniques ne permet pas à elle seule de retrouver une autonomie, une 

indépendance et une meilleure qualité de vie. Une rééducation/réadaptation n’est pas une accumulation de 

nouvelles compétences qu’il est aisé de mettre en œuvre et  qui annuleront ou réduiront les limitations. Tout un 

processus s’opère de l’apprentissage d’une technique à sa maîtrise, à son appropriation puis à sa transposition 

dans la vie quotidienne. Il n’est pas évident de faire sien un outil ou une technique malgré une démarche 

intellectuelle. Cela doit faire sens pour la personne. Dans cette perspective, un travail étroit entre rééducateur 

et psychologue est primordial. Il permet notamment de repérer et de comprendre les éventuels b locages lors 

d’un apprentissage, d’accompagner cette intégration psychique de l’aide technique qui en passe par un objet 

extérieur à soi. La mobilisation et le renforcement de stratégies cognitives ne suscitent pas les mêmes réactions 

ou réticences. Dans un premier temps, les personnes peuvent plus facilement adhérer à cet appr entissage. La 

difficulté apparaît lorsque l’apprentissage est complexe et que la personne prend conscience de ses propres 

limites à l’intégre r ou des limites inhérentes aux stratég ie s qui ne peuvent totalem ent compense r les déficit s.  

  

L’idée est de favoriser et accompagner une adéquation entre la personne et les techniques qui lui sont 

proposées. Ces dernières sont indissociables de là où elle en est dans son cheminement personnel de son 

handicap. Ainsi, « l’évolution de l’image de soi où s’intègre, de la façon la plus objective possible, un savoir -

faire et la juste conscience de ses limites » (Griffon, 1989).  

 

Dans un premier temps, la personne se définit par du négatif, du manque ou des faiblesses. Elle exprime tout 

ce qu’elle ne peut plus faire, tout ce qu’elle n’est plus. « Le rôle du psychologue est de s’appuyer sur les acquis 

progressifs de la rééducation pour permettre au sujet de restaurer son image et de redonner une plus juste 

place à son handicap. Percevoir ce handicap, non pas comme une limite à l’être  : un « moins être », mais 

comme un des éléments qui délimite les capacités de faire et de se réaliser  » (Griffon, 1989). Ce cheminement 

personnel est long et éprouvant. L’accompagnement psychologique a pour but de le soutenir. A travers la 

rééducation/réadaptation la personne découvre ou redécouvre des possibles, soit autrement, soit de manière 

différente. Il s’agit de transformer des incapacités et des faiblesses en capacités autres et en nouvelles 

compétences. La prise de conscience de la réalité des limites liées au handicap est aussi à accompagner. Elle se 

réalise dans une recherche d’objectivation tout en restant empreinte d’un vécu subjectif. Cela ne signifie pas 

non plus que la personne doive intégrer la « réalité objective » du rééducateur, elle-même prise dans son 

regard subjectif. Il s’agit de tendre vers un équilibre entre réalité objective et vécu subjectif du handicap. 

L’important est que la personne n’éprouve pas une lutte ou un conflit entre ces deux dimensions. L’idée est la 

recherche d’un apaisem ent.             
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Lors de son parcours de rééducation/réadaptation la personne peut éprouver un certain empressement à 

franchir les étapes. Comme si cette précipitation et cette rapidité à faire pourrai ent écourter la souffrance 

ressentie et permettre de retrouver le plus rapidement possible un état de bien-être et d’autonomie bien 

souvent idéalisé. L’accompagnement psychologique peut aider la personne à se donner du temps, à s’autoriser, 

à tolérer et à accepter ce temps nécessaire. La personne peut exprimer plus ou  moins consciemment son envie 

de « sauter » des étapes afin d’arriver plus rapidement à l’objectif final. Il faut du temps pour intégrer le 

handicap, pour mettre en place les techniques de compensation. Dans cette perspective, le psychologue doit 

suivre au plus près l’évolution de la rééducation et faire un travail de feed -back auprès de la personne et de 

régulation auprès des professionnels. « Le psychologue doit bien souvent adopter une attitude de contrepoids  » 

(Griffon, 1989). La personne, tout comme le rééducateur, peuvent se retrouver dans un certain empressement 

ou euphorie à faire. Le professionnel peut suivre l’engouement et la dynamique de la personne sans forcément 

s’apercevoir que ses attentes ne sont pas nécessairement en adéquation avec son cheminement personnel. Il 

ne s’agit pas de freiner le travail de rééducation dans le but de le limiter ou de lui nuire , mais de l’inscrire dans 

la réalité psychique de la personne à un moment donné. L’éclairage clin ique transmis au rééducateur lui 

permettra de réajuster le rythme ou le contenu de ses séances. L’accompagnement psychologique a également 

pour objectif d’aider la personne à prendre conscience des progrès réalisés, sans oublier ni annuler les limites 

qui subsistent ou qui demeureront en raison de leur inhérence au handicap. Lors d’une  situation d’échec, il 

s’agira de l’écoute r, de le relativise r et de valorise r les acquis.     

 

L’accompagnement psychologique favorise l’expression et la verbalisation de la souffrance. Le but n’est pas que 

la personne fasse l’économie de sa douleur. Elle doit pouvoir vivre, ressentir et exprimer sa sensation de 

découragement, ses doutes, ses désillusions, son sentiment d’ incapacité ou son vécu pénible. L’idée est de 

considérer ce moment difficile comme une étape nécessaire dans un processus qui tend vers l’autonomie. 

Chaque progrès, chaque avancée dans le travail de rééducation/réadaptation apporte sa redéfinition  du 

handicap et de sa place. L’accompagnement psychologique aide la personne à analyser ses propres réactions 

dans sa vie quotidienne et lors des séances de rééducation/réadaptation.  Il permet à la personne de dérouler sa 

pensée, de l’organiser, de l’aider à déployer et mobiliser ses ressources internes ou externes, à recentrer son 

énergie et ses effort s et d’assimil e r à son rythme les évolutions et sa situation de handicap.            

 

Le psychologue a également comme mission d’informer, d’accompagner un choix, une décision (pour la mise en 

œuvre d’une technique, d’un appareillage, d’une chirurgie, d’un traitement, etc.) sans décider pour la personne. 

Il doit veiller à ne pas intervenir dans ses choix et  favoriser cette même neutralité, du côté des professionnels 

de l’équipe.  

 

Le travail du psychologue repose sur la subjectivité et la singularité de la personne. Cependant, il ne doit pas 

pour autant en perdre la réalité des éléments objectifs connus.  Son rôle sera aussi d’accompagner la personne 

dans la connaissance et la compréhension de ses éléments objectifs de la réalité du handicap. Le psychol ogue 

pourra reprendre avec elle les informations décrites dans les bilans et les éva luations des rééducateurs de façon 

à ce qu’elles puissent être comprises et intégrées. Il pourra lui faire un retour sur ses capacités d’adaptation, 

d’apprentissage et d’utilisation des moyens de compensation. Le psychologue peut accompagner la personne 



 Claire Heren- Le Bastard | Evalua ti on de la percepti on et de l’adapta ti on au handicap auditif ou visuel chez 

l’adulte : validation de questionnai re s spécifiques et études cliniques    59 

dans un réajustement d’un projet de rééducation/réadaptation, ou de formation, ou réorientation 

professionnelle. Ces derniers devront être en adéquation avec la réalité de ses capacités, de ses compétences 

et de ses limites. Il ne s’agit pas d’imposer son point de vue ou de fermer des portes en fonction de ce que l’on 

« pense de ce qui serait bon pour la personne », mais de l’amener à réfléchir sur sa propre argumentation tout 

en la guidant. La limite entre la bienveillance et trop vouloir ménager, préserver voire protéger n’est pas 

simple. A vouloir être trop précautionneux ou trop préserver, le risque est d’entretenir une certaine illusion. 

Dissimuler, cacher ou minimiser la réal ité n’aide pas la personne. Cela peut au contraire l’inscrire dans une 

répétition d’échecs annoncés.  

 

Pour conclure, l’accompagnement psychologique est  divers et intervient sur de nombreuses sphères. Il aura 

comme objectif central de faire connaître et de développer les ressources et les compétences de la personne , 

tout comme celui de comprendre et d’intégre r ses difficulté s et ses limites.      

b) Auprè s de l’ento urage   

La survenue d’un handicap a également des incidences auprès de la famille et de l’entourage social de la 

personne. Afin de comprendre le contexte familial et social dans lequel elle évolue, des rencontres avec  les 

proches sont à envisager (aidants, famille, relation privilégiée, etc. ). Ces rencontres sont indispensables dans la 

perspecti ve d’un accompagnem ent psychol ogi que qui s’inscri t dans une dynamique systémique .  

  

Ces entretiens, en présence de la personne et de sa famille , permettent d’observer et de connaître le type de 

relation établie depuis la survenue du handicap, ses changements, ses bouleversements, ses difficultés et ses 

fragilités. Il s’agira aussi de repérer l’aide apportée, les bénéfices secondaires induits , les inquiétudes et les 

préoccupations, la perception et les projections dans l’avenir.  L’objectif est aussi de permettre à la famille de 

faire un point sur son ressenti douloureux et difficile de la situation et, si besoin, d’accompagner vers une 

intervention psychothérapeutique à l’extérieur du service. Le psychologue joue le rôle de médiateur entre la 

personne et son entourage en favorisant la communication de part et d’autre. Il aide  à ce que les choses 

puissent se dire et être adressées à l’autre dans le respect de chacun. Le psychologue informe et sensibilise 

l’entourage sur les enjeux du parcours de rééducation/réadaptation, sur sa durée, sa difficulté  et ses étapes et 

les sentiments qui peuvent s’y exprimer (découragement, sentiment d’impuissance ou euphorie, 

incompréhensi on ou agressi vi té ) .  

 

L’entourage peut être rencontré à plusieurs reprises au cours du parcours de rééducation/réadaptation. Il 

s’agira de reprendre avec lui l’évolution de la personne , ainsi que la sienne. Un décalage entre la personne et 

son entourage est souvent perceptible. Le travail de deuil de chacune des parties ne s’effectue pas de manière 

concomitante, suivant la même temporali té.   

 

L’entourage peut assister à une journée de séances de rééducation , puis à la fin, reprendre avec le psychologue 

ce qu’il a pu voir, comprendre, ressentir, vivre. Un autre objectif consiste à favoriser l’adéquation entre  les 

attentes et les besoins perçus par l’entourage et la réalité objective de ses besoins et  de ses possibilités. Un 

décalage peut là-aussi exister. L’entourage pourra parfois en attendre trop et leur conférera davantage de 
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potentialité que possible ou, au contraire, il limitera et réduira le champ des possibles. L’entourage peut aussi 

s’inquiéter d’une éventuelle mise en danger de la personne. Le psychologue pourra le rassurer ou au contraire 

le conforte r dans sa vigilance. 

 

Ces rencontres ont pour but d’amener l’entourage à laisser la personne faire par elle-même, ne pas faire à sa 

place, ne pas se substituer ou anticiper ses besoins, ou au contraire, être dans un laisser-faire qui viendrait nier 

la réalité du handicap. Un réajustement est souvent nécessaire. La personne doit aussi pouvoir exprimer à son 

entourage ses besoins afin que celui-ci puisse en prendre connaissance et adapte r ses interventi ons.                

9.3.2 . Le rôle du psycho logue auprès de l’équipe plurid iscip linaire 

Le psychologue fait partie intégrante de l’équipe pluridisciplinaire. Sa fonction et ses missions  au sein d’un 

service de rééducation/réadaptation du handicap lui confèrent un rôle et une place particulière que nous allons 

développer. Le psychologue n’est pas un rééducateur qui propose une technique ou une stratégie de 

compensation. Comme nous l’avons vu précédemment, son cadre d’exercice ne permet pas un suivi 

psychothérapeutique sur du long terme. Son rôle est d’aider la personne à verbaliser, à comprendre puis à 

intégrer les répercussions psychologiques du handicap, mais il a également ces mêmes objectifs concernant l a 

rééducation/réadaptation proposée.  Il soutient l’élaboration de ce qui se joue lors des séances de rééducation 

afin que la personne puisse repérer, comprendre et intégrer les apports, les réorganisations et les 

réaménagements qu’elles suscitent. La rééducation/réadaptation s’inscrit dans un processus dynamique. Elle 

fait évoluer et modifie les représentations de la personne quant à son handicap et son devenir. Cette évolution 

étayée par les rééducateurs, doit tenir compte de la personne, de son cheminement, de son environnement. Le 

psychologue accompagnera cette dynamique, tant auprès de la personne qu’auprès des rééducateurs. Il fera du 

lien afin de favoriser et renforcer le travail de partenariat, interactif et systémique personne/professionnel. Il 

aidera à la mise en place d’une rééducation/réadaptation cohérente et respectueuse d e la personne (rythme de 

la rééduca ti on, type de travail engagé, limites et résistances, aspirati ons et envie s, etc.).       

 

Lors de réunions de synthèse en équipe pluridisciplinaire, le psychologue fait le point régulier sur l’évolution de 

la personne, de ses acquisitions, de ses blocages ou résistances, de ses représentations et perceptions, des 

différentes stratégies adoptées, tant adaptatives que défensives ou d’évitement. Le psychologue favorise une 

prise de recul dans les projections envers la personne, ainsi que dans la posture professionnelle. Il apporte des 

éléments de compréhension du fonctionnement psychique de la personne et de la manière dont cela se 

manifeste dans le travail de rééducation/réadaptation. Le psychologue apporte aux rééducateurs un éclairage  

qui leur permet d’ajuster et d’adapter le travail au plus près des besoins et des attentes de la personne, de ses 

transfo rm ati ons et de ses évolutions.     

 

Il peut arriver que le corps médical énonce la demande au psychologue de «  sortir » la personne de l’état de 

sidération dans lequel elle se trouve ou de « faire disparaître » la souffrance : état qui vient limiter ou 

empêcher le traitement, la mise en œuvre des prescriptions des aides techniques ou l’adhésion à un travail de 

rééducation/réadaptation. Ces attentes et projections envers l’intervention du psychologue sont courantes.  Il 

est en effet important de prendre en considération ces états de la personne afin d’accompagner ces 
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mouvements et ces processus psychologiques. Cependant, il est parfois nécessaire d’accompagner l’équipe de 

professionnels dans la nécessité de cette étape, de son nécessaire respect et accompagnement. L’état de 

sidération et la passivité associée peuvent renvoyer à quelque chose « d’insupportable », « d’intenable », et 

qu’il faudrait vite faire disparaître. Elle peut aussi s’exprimer sous la forme d’un refus des soins. Ceci renvoie à 

un sentiment d’impuissance au professionnel qui veut et sait , en toute bienveillance, ce qui serait bon pour la 

personne.  L’idée n’est pas non plus que la personne s’installe  dans cette sidération et qu’elle perdure dans le 

temps.  

 

Le psychologue peut aussi faire du lien et échanger avec des partenaires  extérieurs qui accompagnent la 

personne dans son quotidi en ou pour d’autre s patholog ie s.   
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Chapitre 2 Le handicap auditif 

La population des personnes sourdes regroupe les personnes sourdes de naissance (surdité pré-linguale) et les 

personnes devenues sourdes à l’âge adulte (surdité post -linguale). Notre étude porte sur ces dernières. Jusqu’à 

la survenue de la perte d’audition,  ces personnes ont évolué dans un monde entendant et leur moyen de 

communication privilégié est la langue orale . Elles sont confrontées soit à un surdité évolutive qui s’installe 

progressi vem ent dans le temps soit à une surdité brusque .  

 

Notre exploration spécifique du handicap auditif s’ inscrit dans la continuité de celle menée dans le premier 

chapitre sur le concept de handicap. Nous avons retenu cette même approche globale du phénomène étudié. 

L’objectif est d’appréhender l’ensemble des enjeux et des dimensions qui le constituent. Il s’agissait, ainsi, de 

prendre en considération les différentes facettes du handicap auditif à travers son aspect médical, tech nique, 

rééducatif/réadaptatif et psycho-social. Notre démarche a consisté à les faire cohéxister et intéragir, et non à 

les opposer ou à les cliver. Nous nous situons bien dans une approche systémique. Notre but était de les 

associer et de les rassembler, car c’est bien la personne qui y sera confrontée, devra les intégrer et les faire 

cohéxister en elle. La plupart du temps, dans un contexte libéral, le parcours de la personne se retrouve 

« éclaté » ou « morcelé », avec, d’un côté, le diagnostic médical et la prescription des soins et, de l’autre, la 

compensation auditive au moyen de l’appareillage et parfois d’une éventuelle rééducation/réadaptation. Le soin 

autour de la perte d’audition est parfois cloisonné, et la personne éprouve des difficultés à fai re du lien et y 

mettre du sens. Ceci peut notamment se traduire par un nombre important de refus ou d’échec à l’apareillage . 

La plupart du temps, le soin peut se limiter à une entrée médicale. La perte auditive peut être réduite à une 

problématique médicale, voire technique (appareillage). Cependant, au-delà des nombreuses conséquences 

fonctionnelles de sa perte d’audition, la personne est confrontée à des répercussions sur sa vie sociale et 

psychique. A travers notre étude, il s’agissait de soutenir et de développer une synergie entre ces différentes 

composantes du handicap auditif, de favoriser des mises en lien entre les différentes approches, et donc entre 

ses différents investigateurs. L’idée était que les soignants puissent appréhender la personne en situation de 

handicap auditif avec la reconnaissance et la connaissance de l’ensemble de ses dimensions et , que la personne 

elle-même, puisse elle aussi appréhender et élaborer sa situation auditive dans sa dimension globale, subjecive 

et singulière. Ce travail pluridisciplinaire a pour visée de soutenir la personne dans la compréhension des enjeux 

et des conséquences de sa situation auditive et dans sa reconstruction en tant que personne 

sourde /m alentendante.  

Nous décrirons le handicap auditif selon ses différentes approches. Nous avons choisi de les présenter 

selon la chronologie avec laquelle la personne y est  confrontée : l’entrée est tout d’abord médicale puis la 

personne découvre les techniques de compensation, et enfin, poursuit un éventuel travail de 

rééducation/réadaptation et un accompagnement psycho-social. La richesse des interventions conjointes est à 

soutenir et à développer. Nous retrouvons cette intervention pluridisciplinaire au sein des établissements de 

Soins de Suite et de Réadaptation (SSR), spécialisés dans les troubles de l’audition.  Tout d’abord, nous 

commencerons par définir le handicap auditif et développer son approche médicale. Puis, nous présenterons ses 

répercussions sur la vie quotidienne, sur la  vie sociale et sur l’état psychique. Nous aborderons les outils 

existants qui permettent d’évaluer ses répercussions, mais également leurs limites pour une évaluation globale 
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et subjective du handicap auditif. Enfin, nous terminerons par la présentation des prises en charge qui peuvent 

être proposées.  

1. Définition générale 

Pour définir le handicap auditif il est tout d’abord nécessaire de définir la déficience auditive, pathologie 

médicale qui en est à l’origine et qui provoque une situation de handicap auditif.  La déficience auditive est 

définie comme « l’inexistence ou la perte, à des degrés variables, de l’acuité auditive dès la naissance ou au 

cours de la vie. Les causes sont multiples : séquelles otites, hérédité, embryopathies rubéoliques, oreillons, 

agressions sonores, vieillissement… La date d’apparition de la surdité (plus ou moins précoce), le degré de la 

déficience, l’association éventuelle avec une autre déficience ainsi, bien sûr que l a qualité des soins et de 

l’éducation auront une forte influence sur l’importance du handicap, l’acquisition du langage et l’adaptation 

sociale ultérieure » (Zribi, 2001). Cette définition insiste sur la nécessité de prendre en considération l’âge de 

survenue de la surdité, son degré, son étiologie, ses éventuels troubles associés ainsi que les différentes 

réponses thérapeutiques. Les incidences de la surdité seront fonction d’un contexte particulier et elles se 

manife ste ront de manière singuli è re .  

 

Le handicap auditif est la conséquence d’une perte partielle ou totale de la capacité à entendre et  à comprendre 

les sons de l’environnement. Il s’agit d’un handicap de communication et d’accès à l’information. Il a des 

conséquences sur l’ensem ble des échan ges de la vie quotidi enne. 

2. Quelques données médicales 

L’approche médicale est centrée sur la pathologie en elle-même, avec le diagnostic de déficience auditive et ses 

conséquences foncti onnell e s, et sur l’état physique .  

2.1. Données épidémiologiques 

Les données épidémiologiques peuvent varier selon l’investigateur de l’étude et les critères retenus. Il nous 

paraîssait intéressant de présenter les deux types de recueils qui ont été réalisés , soit par des tests médicaux 

soit par une enquête s’appuyant sur la déclaration des personnes. Au-delà du diagnostic médical, la perception 

de la personne est également à prendre en considé rati on.  

 

D’un point de vu diagnostic, la surdité concerne 5 millions de personnes en France, soit 7% de la population 

dont 2 millions ont moins de 55 ans. En terme de répartition selon le sexe, un homme sur quatre est concerné 

entre 60 ans et 79 ans et un homme sur deux à partir de 80 ans. Une femme sur six est concernée entre 60 

ans et 79 ans et une femme sur trois à partir de 80 ans. Ainsi, l’âge intervient dans la baisse de l’acuité 

auditive.  

 

D’après l’enquête Handicap-Santé (Haeusler, 2014), qui repose sur du déclaratif, 10 millions de personnes 

rencontrent des problèmes d’audition en France. Une étude a été menée à partir de ces données afin de repérer 

les limitations fonctionnelles perçues. Ainsi, pour 5,4 millions de personnes atteintes d’une surdité moyenne à 
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totale, considèrent subir des répercussions sur leur vie quotidienne. Parmi elles, « 360 000 ont des limitations 

très graves à totales puisqu’elles sont dans l’incapacité de suivre une conversation à plusieurs  ». Les difficultés 

auditives sont plus fréquentes avec l’âge. Après 50 ans, une personne sur trois en déclare et plus d’une sur 

deux après 80 ans. 

2.2. La classification internationale des surdités 

Selon le Bureau International d’Audiophonologie  (BIAP, 2017), le degré de surdité correspond à la moyenne des 

seuils en dB, obtenus en audiométrie tonale, pour les fréquences 500, 1000, 2000, 4000 Hz. Les surdités sont 

classées selon les critères synthé ti sé s dans le tableau suivant (Tableau 3).  

 

 

Class ifica tio n des déficie nces auditiv es 

 

 

Type de surd ité 

 

 

Degré 

 

BIAP 

 

Obse rv atio ns 

Audition normale  0 dB à 20 dB Pas de difficulté s en milieu calme ni bruyant.  

 

Légère 

 21 dB à 40 dB La parole est perçue à voix normale mais elle est 

difficilem ent perçue à voix basse ou lointaine. La 

conversat ion devient plus difficile en milieu bruyant. La 

plupart des bruits familiers sont perçus.  

 

 

Moyenne 

Premier 41 dB à 55 dB La parole est perçue si on élève la voix. La personne 

compren d mieux en regardant parler. Tendance à 

augmente r le volume de la TV, radio… Suivre une 

conversat ion en groupe devient très compliqué et fatiguant. 

Quelques bruits familiers sont encore perçus.  

 

Deuxièm e 

 

56 dB à 70 dB 

 

Sévère 

Premier 71 dB à 80 dB La parole est perçue à voix forte près de l’oreille. La 

personne a beaucoup de mal à suivre les conversati ons. Les 

bruits forts sont perçus. 

 

Deuxièm e 

 

81 dB à 90 dB 

 

Profonde 

Premier 91 dB à 100 dB Aucune percepti on de la parole. La plupart des sons 

deviennent impercepti bl e s. Seuls les bruits très puissants 

sont perçus. 

Deuxièm e 101 dB à 110 dB 

Troisième 111 dB à 119 dB 

Totale Cophose 120 dB Rien n’est perçu 

 

Tableau 3 : Classifi ca ti on Internat iona le des Surdité s (BIAP, 2017) 
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Figure 13 : Degrés de surdité 

Une surdité se mesure en décibels de perte et non en pourcentage d’audition. Bien souvent, nous entendons les 

personnes dire : « J’ai une surdité de 50%, j’ai perdu 50% de mon audition ». Alors qu’il s’agit de 50 dB de 

perte auditive. Cette formulation peut traduire  le besoin pour la personne de quantifier sa perte d’audition et de 

se raccrocher à des repères connus. Les professionnels doivent prendre le  temps de les expliquer. Nombreuses 

sont les personnes qui ne savent pas lire leur audigramme ni quantifier ou qualifier leur audition. Ces 

inform ati ons initiales seront nécessai re s à la personne pour se représente r et comprendre sa perte d’auditi on. 

 

En France, 55 % des malentendants présentent une surdité légère, 33 % une surdité moyenne, 9 % une 

surdité sévère et 3 % sont sourds profonds (Etude inpes, 2015). 

2.3. Les principales causes de surdité chez l’adulte 

Selon l’Enquête Handicap-Santé (Haeusler, 2014), les différentes causes de la surdité sont reparties de la 

manière suivante (Figure 14). 

 

 

Figure 14 : Causes de la surdité 
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Nous allons présente r les principale s causes de surdité (Quérel , 2013) :  

-   Les causes générales : infections, malformations, traumatismes ou tumeurs de l’oreille   

 externe/moyenne. Des symptômes tels que douleurs et écoulement s d’oreille sont associés à l’atteinte 

 auditive.  

-   L’otospongiose : résulte du blocage de l’un des osselets et de l’étrier en raison d’anomalies locales du    

 métaboli sm e osseux.  

-       Les traumatismes sonores : touchent essentiellement l’oreille interne. L’intensité du bruit, la durée   

 d’exposition et sa fréquence sont les éléments les plus déterm inants dans l’apparition de troubles 

 parfoi s définitifs.  

-          Les tumeurs des voies auditives : l’atteinte auditive est uni latérale et est parfois associée à d’autres 

   symptôm es (acouphènes et vertiges).  

-     Certains produits chimiques et médicaments : potentiellement toxiques pour l’oreille interne (certains   

 antibioti ques, diuréti ques, chimiothé rapi e s, aspirine… ).  

-   Les causes génétiques : qui ne peuvent se manifester que durant l’adolescence ou chez le jeune adulte.     

    Une recherche généti que est possible. 

-      Les surdités brusques : sont relativement fréquentes et elles peuvent toucher l’une ou les deux oreilles.  

 Elles affectent l’oreille interne. Les causes les plus probables sont les infections virales ou les atteintes 

 vasculai re s. 

-     La maladie de Ménière : qui porte sur l’oreille interne et qui provoque des surdités fluctuantes associées  

 à des vertiges et à des acouphènes.  

-     La presbyacousie : est la cause la plus fréquente de perte auditive. Il s’agit du vieillissement normal et 

 attendu de l’oreille interne. Elle peut débuter à partir de l’âge de 50 ans mais parfois beaucoup plus 

 tardivement. Les variations d’âge de la survenue et d’évolution dépendent des facteurs environnementaux 

 (exposition au bruit) ainsi que des facteurs génétiques. La presbyacousie débute par une gêne dans le 

 bruit qui évolue lentement année après année.  

 

Au-delà de son intérêt médical, l’étiologie a également toute son importance pour la personne. Son 

identification participe au cheminement personnel. Cette quête de l’origine de la perte d’audition fait partie du 

processus de réflexion. Cette élaboration peut être empreinte, tant de données médicales objectives que 

d’éléments subjectifs émanant de croyances et d’interprétations de la personne. Nous pouvons y retrouver, par 

exemple, la recherche d’une faute ou d’une responsabilité, d’un héritage ou d’un lien familial qui auraient 

provoqué la survenue de la surdité. La personne élabore des hypothèses en lien avec des événements de vie 

vécus ou des actions commises. « Je suis devenue sourde car je ne voulais plus entendre des choses violentes 

dans mon entourage », « Je suis devenue sourde car j’ai fait quelque chose de mal  », « j’ai le mauvais œil » … 

« C’est de ma faute, j’ai écouté trop de musique forte étant jeune  », « je suis allé trop en boîte de nuit et à des 

concerts… », « j’ai toujours travaillé avc des machines sans me protéger les oreilles  ».  

 

Dans les cas où l’étiologie ne peut être posée, la personne exprime sa difficulté à faire sans cause médicale 

explicite. Cette absence laisse d’autant plus de place à une élaboration fantasmagorique. Le besoin de 
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comprendre et de trouver un point d’ancrage à cette surdité peut conduire la personne à  se lancer dans une 

quête « du pourquoi ». Faire avec l’idée d’une étiologie  inconnue est à accompagne r.  

 

Les hypothèses et les croyances de la personne sont à entendre et à prendre en considération. Le discours 

médical peut parfois tenter de les rationnaliser. Elles ne sont pas abandonnées ni occultées pour autant. Leurs 

fondements nous renseignent sur la manière dont la surdité est vécue et sur son fonctionnement psychique. 

Ces associati ons et ces liens pourront faire l’objet d’un travail d’élaborati on psychi que.   

2.4. Les troubles associés 

D’autres troubles peuvent être associés à la surdité. Ils sont à identifier et à intégrer dans les préconisations de 

soins. La probabilité d’avoir une déficience auditive serait plus importante chez les personnes ayant d’autres 

problèmes de santé. Selon l’enquête « Handicap-Santé » (Haeusler, 2014), 90 % des personnes ayant des 

limitations fonctionnelles auditives moyennes à totales déclarent au moins une déficience autre qu’auditive 

(contre 63 % dans l’ensemble de la populat ion ).  

 

Les trouble s associé s sont regroupés en 4 catégorie s :  

- Les déficiences motrice s : les trouble s de l’équilibre, les problèmes articulai re s, les difficul té s de 

            mouvem ent, de déplacem ent et de préhensi on.  

-  Les déficiences psychi ques, intellectuell e s et cognitiv es : les trouble s de l’humeur, les trouble s de la 

            mémoire, les trouble s d’apprenti ssage, les trouble s de la relation, les troubl e s psychi ques. 

-  Les déficiences liées à la parole : l’aphasi e, la dysphasie, l’atteinte physiol ogi que des cordes vocales, le 

            bégaiem ent.  

- Les déficiences liées à la vue : la cécité, la malvoyance. 

 

Quarante-six pourcents des personnes ayant une surdité moyenne à totale sont atteintes d’autres limitations 

(motrices, visuelles, intellectuelles, psychiques ou cognitives), contre 20 % pour l’ensemble de la population. 

Elles sont ainsi davantage exposées à des restrictions dans les activités de la vie quotidienne. Près du tiers des 

personnes ayant des problèmes auditifs se font aider par leur entourage ou des aides humaines pour les actes 

de la vie courante. Une partie de ces déficiences est liée à l’âge , notamment en ce qui concerne les limitations 

d’ordre motrices et visuelles. Pour les limitations psychiques, intellectuelle s et cognitives, la prévalence reste 

identique et serait peu liée à l’âge.    

 

Le cumul des limitations fonctionnelles vient aggraver la situation de handicap. L’accompagnement et les 

préconi sa ti ons de la perte d’auditi on doivent prendre en considé ra ti on l’état général de la personne.   
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3. Le vécu subjectif de l’histoire médicale 

3.1. Les signes d’appel 

Avant la consultation chez le médecin traitant ou ORL, différents signes peuvent alerter la personne quant à une 

éventuelle suspiscion de perte d’audition. Bien souvent, c’est l’entourage qui lui renvoye ou lui signifie  une 

éventuelle difficulté à entendre. Il en observe les premières manifestations. Ces signes sont variables. Nous 

donne rons quelques exemple (Quére l, 2013): 

-  faire répéte r son interlocuteur , 

-  une augmenta ti on du volume de la télévision ou de la radio , 

-  des difficul té s à compren dre dans les environnem ents bruyants (magasin, restaurant, etc.), 

-  une intolérance aux sons, à certains sons ou aux sons intenses, 

-  une moins bonne compréhensi on au cinéma, au théâtre, etc.  

- 

 

L’entourage repère fréquemment en premier les difficultés d’audition : « Tu demandes souvent de faire répéter, 

tu parles plus fort, tu mets le volume de la TV plus fort, tu ne réponds pas quand je t’appelle…  ». Face à ce qui 

est pointé, la personne peut réagir de différentes manières. Certaines, dans un premier temps, adoptent une 

réaction défensive et nient la difficulté en l’attribuant à l’environnement (« trop bruyant, trop de monde… ») ou 

à l’interlocuteur («qui  parle trop vite, mâche ses mots, pas assez fort…  »). D’autres intégrent progressivement 

les retours de l’entourage. Ces observations favorisent la prise de conscience des difficultés et fait émerger la 

nécessité d’une consultation médicale. La nature des réactions et ses effets sont des éléments de 

compréhension sur le foncti onnem ent psychi que de la personne et sur les relations avec l’entourage.  

 

Dans d’autres situations, la personne se rend compte par elle-même de la gêne auditive. Elle prend ou non 

l’initiative d’aller consulter un médecin. Dans les cas, de surdité brusque la personne se dirige plus rapidement 

vers le corps médical. Certaines personnes développent des stratégies de compensation très efficientes (lecture 

labiale, suppléance mentale, etc.) qui permettent un temps, de pallier voire de différer la prise de conscience de 

l’ampleur des difficulté s.  

3.2. La consultation médicale et l’annonce du diagnostic 

Le délai entre les premiers signes et la première consultation médicale est assez variable . Il dépend de la 

possibilité de la personne à prendre conscience de ses difficultés, de l’entourage et de l’environnement dans 

lequel elle évolue. La consultation médicale est parfois décalée de l’apparition physiologique de la perte 

d’audition. Lorsque les personnes évoquent leur parcours, elles rapportent que la démarche vers une 

consul ta ti on médicale est loin d’être évidente et anodine . 

 

La consultation avec le médecin ORL a pour objectif, d’une part, de réaliser le diagnostic de la perte d’audition 

(son étiologie, son degré de perte, ses conséquences fonctionnelles, etc.) et, d’autre part, de poser des 

thérapeutiques (traitement médical, chirurgical, appareillage auditif). Un re cueil de l’anamnèse permet 
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d’identifier les antécédents médicaux (durant l’enfance, interventions ORL), personnels (exposition au bruit, 

etc.) et familiaux. Ce premier questionnement amène la personne à rechercher des informations parfois 

connues, méconnues ou « oubliées » sur son histoire auditive. Le médecin et la personne élaborent chacun 

leurs premières hypothèses diagnostiques et étiologiques. Elles sont, pour l’un, objectives et, pour l’autre, 

subjectives et fantasmatiques. La personne commence à élaborer des croyances, des associations, des liens 

entres les données mises en exergue par le médecin lors de ses questions. Cet échange, en apparence anodin,  

devient, par la suite, le point d’ancrage de la quête de l’origine et du « pourquoi » de cette perte d’audition et 

de tout un système d’interprétation. Cette première consultation médicale est souvent évoquée de manière 

spontanée par la personne. Elle sera également revécue, rejouée et réécrite lors des différentes étapes de son 

parcours et notamm ent lors des entretiens avec le psychol ogue.  

 

L’examen clinique qui suit l’entretien d’anamnèse ramène de « l’objectivité » dans la réalité physiologique de la 

perte d’audition. Tout d’abord, une exploration médicale recherche une éventuelle anomalie tympanique 

(récente ou ancienne) et d’autres anomalies de la sphère ORL (thyroïde, aires ganglionnaires, vo ies aéro-

digestives supérieures, etc.). Puis, des tests auditifs sont réalisés. L’audiométrie tonale détermine les seuils de 

perception de sons à différentes fréquences, allant des graves (125 Hz) aux aiguës (8000 Hz). Pour chaque 

fréquence testée (125, 250, 500,1000 Hz), le seuil audiométrique est la plus petite intensité à laquelle la 

personne entend le signal présenté pour une fréquence donnée.  Certaines personnes suivent l’évolution de leur 

audition à travers les différentes courbes audiom étriques. Ce repère visuel matérialise la perte d’audition et son 

degré de sévérité. D’autres personnes ne savent ni lire ni interpréter leur audiogramme. Cette méconnaissance  

sera travaillée lors de séances d’éducation thérapeutique avec l’orthophoniste, l’audioprothés iste ou le médecin. 

L’audiométrie vocale évalue la compréhension de la parole. La personne doit répéter correctement des mots 

simples et courants présentés à différentes intensités. Les deux types d’audiométrie sont représentées par la 

figure ci-dessous (Figure 15). 

 

 

       

                         Audiom étrie tonale                                                Audiométrie vocale 

Figure 15 : Les deux types d’audiom étrie 

 

Le rôle du médecin est central dans l’annonce du diagnostic. Il énonce la réalité médicale de la perte d’audition. 

Lors de cette consultation d’annonce, le médecin informe, explique, « fait savoir » et « fait comprendre ». Il 

faut également prendre en considération la particularité de la clinique auprès des personnes malentendantes ou 

sourdes. Le temps de consultation est allongé et il est nécessaire d’adapter ses habitudes langagières afin de 

favoriser la compréhension orale : parler plus lentement, articuler, reformuler. Parfois le recours à l’écrit 
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s’impose. Au-delà des compétences de compréhension orale qui se retrouvent entravées et limitées, l’échange 

peut aussi être biaisé par l’état psychique dans lequel se trouve la personne. La découverte du diagnostic peut 

provoquer un état de sidération, de stupeur. La personne n’est ainsi pas en capacité psychique ni physique 

« d’entendre » le discours médical. Le diagnostic de surdité fait effraction dans la vie de la personne et peut 

provoquer un traumatisme psychique. Ce diagnostic confirme parfois ses craintes ou ses doutes (« Je m’en 

doutais, je sentais bien que quelque chose se passait dans mes oreilles  », « Je le savais »). D ’autres personnes 

sont contraintes de faire avec cette perte qu’elles tentaient d’occulter et de maintenir à distance. Désormais, 

elles ne peuvent plus nier le diagnosti. Toutefois, une dénégation autour des conséquences de la surdité peut 

persister. Généralement, l’ensemble des éléments sont transmis lors d’une seule consultation : les résultats aux 

différents examens, le diagnostic, l’explication étiologique si elle est connue et les préconisations 

thérapeutiques. A ce moment, la personne n’est pas pleinement en mesure de les recevoir ni de les comprendre 

ou de les retenir. Leur reprise serait pertinente lors de plusieurs consultat ion s.  

 

Dans la pratique, nous observons que certaines personnes mettent du temps ou ne mettent pas en œuvre les 

thérapeutiques notamment techniques (appareillage auditif) et rééducatives (orthophonie). Cette réaction peut 

susciter de l’étonnement de la part des médecins prescripteurs qui « ne comprennent pas cette passivité ». 

D’autres personnes répondent de façon plus immédiate aux traitements médicaux (chirurgie, médicaments, 

etc.). 

3.3. Les retentissements de la perte d’audition sur l’état physique 

La perte d’audition provoque une fatigue physique, une sollicitation accrue de l’attention et de la concentration 

qui se manifesteront par des phases d’hyper ou d’hypo vigilance. Cette mobilisation est très couteuse en 

énergie. La personne ne peut maintenir une concentration efficiente sur du long terme. Sa disponibilité et sa 

capacité « à comprendre et à entendre » seront fonction de son état de fatigue physique et psychique. Cette 

capacité fluctue, non seulement du fait de l’audition en tant que telle, mais aussi en fonction des conditions de 

l’environnement (environnement bruyant ou calme), du moment de la journée (plus de fatigue en fin de 

journeé), des activités ou des occupations (fatigue après une journée de travail ou événement particulier qui 

vient mobiliser de nombreuses ressources, etc.). L’entourage a souvent des difficultés à prendre conscience de 

ses impacts. Il appréhende et interprète les situations de communication et d’écoute en tant que «  bien 

entendant ». Il éprouve alors des difficultés à se représenter l’énergie mobilisée et le coût engendré. La fatigue 

physique n’est pas reconnue et est souvent source d’ incompréhension et de crispation. L’entourage, parfois, ne 

comprend pas la demande de la personne malentandante souhaitant différer une conversation en raison d’une  

grande fatigue. La personne elle-même s’autorise peu à y recourir, craignant une réaction négative de 

l’entourage.  

 

La personne exprime son besoin de davantage se retrouver dans un environnement calme, sans sollicitation, 

afin de pouvoir se ressourcer et se recentrer. Ceci n’est pas toujours compatible avec le rythme d’une vie 

familiale ou professionnelle.  Certaines personnes mettent en place un temps de repos dans la journée (sieste). 

De manière générale, les personnes malentendantes expriment la nécessité d’un temps de sommeil plus 
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important qui se doit d’être réparateur. Une difficulté surgit lorsque ce sommeil se retrouve fortement perturbé 

par des acouphènes ou des trouble s du sommeil.      

 

Parfois, les personnes expriment des inquiétudes ou peurs quant à leur état de santé au-delà de la perte 

d’audition, craignant qu’elle soit annonciatrice d’autres pathologies. Elles peuvent l’associer à un syndrôme, une 

maladie dégénérative ou au vieillisement. Des peurs centrées sur une pathologie « au cerveau » peuvent être 

exprimées, notamm ent lors d’acouphènes.   

 

Les personnes peuvent également être confrontées à des manifestations psychosomatiques  (troubles du 

sommeil, céphalées, douleurs, etc.) ou psychosensorielles (hyperacousie, acouphènes, etc.). Ces manifestations 

auront une incidence sur le vécu de la perte d’audition et sur l’état psychique de la personne. Le risque de chute 

peut être plus élévé, notamment en cas de trouble vestibulaire. Des troubles de l’équilibre, des vertiges, 

impactent la capacité de mouvement et les déplacem ents. Un certain sentiment d’insécuri té peut en découle r.   

 

Du fait de la perte d'audition, l'attention est principalement mobilisée par l'écoute et la compréhension.  La 

mémorisation de ce qui est entendu et le raisonnement sont alors plus difficiles. Les nombreux efforts réalisés 

entraînent une surcharge cognitive. La personne peut exprimer son « impression d’avoir perdu » des 

compétences mnésiques et cognitives. Elle ne fait pas spontanément le lien entre perte d’audition, fatigue 

physique et donc cognitive. Elle doit être rassurée sur ses capacités et sur le fait que la perte d’efficience est 

imputable à la surdité. Elle mobilise, par conséquent, davantage de compétences pour comprendre une 

conversation qu’une personne entendante. Ce constat vaut en dehors de troubles cognitifs sous-jacents. Dans 

ce cas, ils devront faire l’objet d’une exploration particulière. Il est parfois difficile de délimiter  la frontière entre 

l’avénem ent de troubl e s cognitifs et les conséquences de la surdité.   

4. Les répercussions sur la vie quotidienne : les restrictions 

d’activités 

La perte d’audition entraîne des restrictions d’activités plus ou moins importantes. Ces limitations sont 

différentes en fonction du degré de surdité, des bénéfices tirés avec les moyens de compensation, des 

ressources personnelles et environnementales de la personne et de son vécu de sa situation. Nous nous 

intéresserons aux restricti ons d’activité s induites par la perte d’audition.       

 

L’enquête « Handicap-Santé » (Haeusler, 2014) a étudié les restrictions concernant la vie quotidienne. Elle 

porte son analyse sur 5 catégories d’activités : hygiène et alimentation (se laver, s’habiller, s’alimenter, prendre 

ses médicaments, etc.) ; souplesse et déplacements intérieurs (s’asseoir, se lever, se coucher et se lever du lit, 

se déplacer) ; gestion quotidienne (préparer ses repas, bricolage, faire les tâches ménagères courantes, faire 

les tâches occasionnelles, se servir d’un ordinateur, faire les tâches administratives) ; communications (utiliser 

un téléphone seul, appeler à l’aide, établir une relation avec autrui ), et déplacements extérieurs et courses 

(sortir seul, utiliser un moyen de déplacement, s’orienter seul, faire ses courses seul). L’objectif de cette 

enquête est de comparer les difficultés ressenties par les personnes adultes, avec une déficience moyenne à 
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totale, avec la population générale. Cette comparaison s’effectue par tranche d’âge. Les résultats montrent que 

les difficultés sont fortement liées à l’avancée en âge. Elles apparaîssent ainsi notamment à partir de 70 ans. 

Les restrictions pour l’hygiène et l’alimentation, pour les activités de gestion quotidienne, de souplesse et de 

mouvement, ne sont donc pas directement associées à la perte d’audition. Les écarts observés, chez les moins 

de 50 ans, concernent les activités liées à la communication et aux démarches administratives . Toute activité 

qui recouvre une situation de communication s’avère perturbée. L’utilisation du téléphone, le suivi de 

démarches administratives, les échanges et la compréhension des informations lors de rendez -vous médicaux 

ou administratifs, les échanges avec les commerçants, demander un renseignement ou son chemin sont 

compromis. Les aides techniques et les stratégies de compensation apportent un bénéfice relatif. Elles 

n’annulent pas les restrictions, au mieux elles les réduisent.  Ces limitations des activités engendrent une perte 

d’autonom ie et une dépendance.    

 

Au-delà de cette réduction et de cette limitation d’activité effective, la personne peut ressentir une perte d’envie 

de faire. Face à l’ampleur de la difficulté et au résultat pas toujours à la hauteur de l’énergie mobilisée, le plaisir 

à faire s’émousse et un sentiment de découragement apparaît. Dans certaines situations, la personne doit en 

passer par un tiers, un intermédiaire, pour les échanges, la prise de rendez-vous, ou encore les démarches 

administratives et le suivi médical. Elle se retrouve à devoir partager des informations personnelles et à faire 

confiance à la personne qui lui retransmet les éléments non compris, et qui peut être amenée ou tenter de 

répondre à sa place. Cet intermédiaire entre dans son intimité et la personne malentendante  ne maîtrise 

réellement ce qu’elle souhaite, ou non, lui dévoiler. Il détient également des informations dont elle ne dispose 

pas, ou apprend des choses avant elle. Il a accès au message dans son intégralité alors qu’il reste parcellaire 

pour elle, même s’il lui est retransmis dans un second temps. Le message est indirect et est soumis à la 

compréhension et à l’interprétation de cet intermédiaire, même en toute bienveillance. Le choix ou le « non 

choix » pour cette personne « ressource », ou « de confiance », n’est pas sans incidence. Il induit une 

modification des relations, des places, des rôles. Les enjeux entre aidé et aidant sont à prendre en 

considération. Une relation de dépendance et asymétrique peut s’instaurer. L’accueil ponctuel en entretien 

clinique de l’aidant est à prévoir. Il permet de comprendre les liens aidé/aidant , la dynamique qui s’installe  et 

les enjeux et les bénéfi ces secondai res du handicap. 

 

La perte d’audition a également une incidence sur la vie professionnelle. La personne peut se retrouver dans 

l’impossibilité d’exercer son travail actuel , notamment pour des raisons de sécurité et de mise en danger de soi-

même ou d’autrui. Cette impossibilité est souvent nommée par l’employeur qui initie des démarches auprès de 

la médecine du travail ou d’organismes compétents dans le champ du handicap. Cette expertise  débouche sur 

un aménagement de poste, une réorientation ou une mise en invalidité. Ce constat est douloureux pour la 

personne et la confronte à la réalité de ses limites et de son handicap.  La personne peut demander un mi-

temps thérapeutique afin de réduire la surcharge cognitive liée à un exercice à temps plein. Ce changement, ou 

arrêt de vie professionnelle, fait partie du cheminement personnel. En situation d’emploi, les difficultés au 

travail sont souvent les premières qui surgissent dans le discours de la personne. « J’ai découvert que je 

n’entendais pas bien suite à une visite médicale chez le médecin du travail », « C’est au travail que ça a 

commencé. Je n’entendais pas bien au téléphone, les réunions c’était difficile  », « Les collègues me disaient : tu 
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nous fais répéter. Je ne m’en rendais pas compte  ». C’est bien souvent l’autre qui renvoie à la personne sa 

difficul té « à entendre ».  

5. Les répercussions sur la vie familiale et sociale 

5.1. Du retrait social à l’anhédonie sociale 

La surdité provoque des difficultés de communication qui impactent directement la vie sociale. Elle limite et 

prive la personne d’échanges et de relation sociales. Face à l’ampleur des difficultés, elle a progressivement 

tendance à réduire les contacts. Un mouvement de retrait social s’opère. Face à une communication devenue 

trop fastidieuse, la personne renonce ou ne veut plus fournir les efforts nécessaires. La gêne à demander de 

faire répéter son interlocuteur provoque une usure, une perte de spontanéité des échanges et un émoussement 

des relations. Un désinvestissement progressif des relations sociales est aussi lié à la diminution du plaisir et de 

la satisfaction à nouer des liens sociaux. Cet isolement social s’installe de manière progressive et parfois 

insidieuse. Ce retrait social est également un comportement d’évitement plus ou moins conscient. La personne 

réduit ou abandonne ses activités sociales (fêtes de famille, repas entre amis, sorties au théâtre, au ciném a, 

activités de loisirs créatifs ou sportives, etc.). La surdité provoque également des difficultés d’intégration dans 

l’environnement social ou professionnel.  La personne perd de son aisance sociale, de sa confiance en elle, et à 

s’engager dans de nouvell e s relations.  

 

La surdité peut parfois conduire à l’anhédonie sociale.  Il s’agit d’une diminution voire d’une incapacité à 

ressentir du plaisir à être ou à échanger avec les autres. La personne est isolée  et éprouve peu d’attrait pour les 

relations sociales. L’anhédonie est l’un des symptômes de la dépression majeure ou de la mélancolie.  Elle peut 

être considérée comme un mécanism e de protecti on.    

5.2. Des relations familiales perturbées 

La surdité peut avoir un effet négatif sur les relations intrafamiliales : dans le couple, dans la relation 

parent/enfant ou avec la famille élargie.  Elle les complexifie, les perturbe voire les entrave. Les relations 

familiales reposent très largement sur des échanges verbaux, échanges rendus plus difficile s par la surdité. Les 

possibilités de conversation directe ou téléphonique se retrouvent limitées. Par ailleurs, l’interlocuteur n’ayant 

pas de perte d’audition est également confronté à une difficulté de communication. Nous parlons alors de 

« handicap partagé ». Face aux difficultés rencontrées par les deux parties, les relations s’appauvrissent et se 

raréfient. Les échanges intrafamiliaux se restreignent aux informations essentielles et perdent en détails tout 

comme en spontanéité. Les erreurs de compréhension ou d ’interprétation conduisent à des quiproquos ou à des 

malentendus. Ces dernie rs sont source de tension.  

 

La surdité induit un réaménagement des places et des rôles au sein de la famille . La personne et sa famille 

s’ajustent progressivement afin de tendre vers un nouvel équilibre. Dans certains cas, la surdité fait l’objet d’un 

non-dit, d’un déni ou d’une banalisation au sein de la dynamique familiale. Cette dernière peut dans le temps 

évoluer ou se cristallise r.  
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La surdité peut venir renforcer une problématique de couple préexistante. Le couple se soude et s’entraide  face 

au handicap ou, au contraire, la surdité exacerbe les conflits et les relations fragilisées existantes. Une relation 

de couple asymétrique peut s’inverser. Ce bouleversement a des conséquences différentes sur la relation de 

couple en fonction du vécu subjecti f de chacun des partenai re s.     

6. Les retentissements psychologiques 

La surdité acquise à l’âge adulte situe la personne face à la perte et au manque. Elle engendre un vécu 

douloureux, une souffrance plus ou moins intense, pouvant aller jusqu’à un sentiment de  détresse. Dans notre 

clinique, nous avons pu observer que les retentissements psychologiques n’étaient pas proportionnels à la 

sévérité de la surdité. Ils sont davantage dépendants de l’âge et du moment de survenue, du fonctionneme nt 

psychique de la personne, de son histoire de vie et de son environnement social et professionnel. Leurs 

expressions et leurs intensités restent subjectives et singulières. Le repérage et la prise en considération de ces 

manifestations psychologiques sont primordiaux afin de proposer l’accompagnement psychothérapeutique 

adapté aux besoins de la personne. Ces manifestations sont parfois « silencieuses » et insidieuses, d’où la 

vigilance dont doivent faire preuve les professionnels. Le caractère non vital de la surdité induit parfois une 

certaine minimisation, voire une incompréhension de l’ampleur de ses conséquences psychologiques. Une 

attention particulière est à leur apporter. Nous ne pouvons que rappeler cette nécessité « d’écouter et 

d’entendre » les plaintes et les difficulté s exprimées.  

 

Tout d’abord, nous présenterons les différentes manifestations psychologiques observables. Puis, nous verrons 

que les enjeux psychologiques de la surdité sont différents en fonction des circonstances de sa survenue. Nous 

décrirons ainsi la spécifi ci té de la surdité brusque et de la surdité évolutive.  

6.1. Les manifestations psychologiques 

La surdité fait effraction dans la vie de la personne. Cette épreuve bouleverse ses certitudes, ses repères et ses 

représentations. Un état de sidération anxieuse peut en découler.  Il est l’expression d’un débordement des 

capacités psychiques de la personne. En réaction, elle mobilise ses capacités défensives afin de tenter de gérer 

l’angoisse ressentie. Un mouvement dépressif réactionnel peut s’en suivre. Il n’a pas une dimension 

pathologique. Au contraire, il est nécessaire à la dynamique d’intégration de la perte et de réaménagem ent 

psychique. Ce mouvement s’exprime de manière singulière, tant dans son intensité que dans ses symptômes. Il 

se caractérise par un moment de fragilité qui vient bouleverser l’organisation du sujet et « entrer en 

résonnance avec sa problém ati que personnell e  » (Quére l, 2013).  

 

Dans la surdité acquise à l’âge adulte, l’image de soi est fortement ébranlée. La per sonne peut ressentir un 

sentiment de dévalorisation intense et parfois de honte. Elle peut exprimer son impression d’être dépossédée 

d’une partie d’elle-même. L’organe de l’oreille demeure  mais sa fonction disparaît. Elle se sent aussi infantilisée 

par son entourage en raison de sa soudaine dépendance (besoin d’un intermédiaire dans les situations de 

communication, perte d’information et parfois prise de décision à sa place). La personne fait état des 

nombreuses frustrations quotidiennes auxquelles elle est confrontée (limitations d’activités ou relationnelles). 
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Ces sentiments d’infantilisation et de frustration réactivent  des fantasmes régressifs. « On fait comme si je 

n’étais pas là. On parle devant moi comme si je n’étais pas là » , « On parle de moi sans s’adresser directement 

à moi ». La personne est directement concernée par la discussion, mais l’interlocuteur passe par un 

intermédiai re. Elle se retrouve alors dans la même position qu’un jeune enfant face à ses parents.  

 

Cette posture de dépendance est d’autant plus difficilement vécue chez des personnes présentant une fragilité 

sur le plan narcissique. Elles auront aussi  tendance à la renforcer par des propos d’autodénigrement ou 

dépréciatifs. « Lors des échanges avec mon entourage, je suis une potiche », « une plante verte » « je reste 

plantée là », « je suis transparent ». Les propos exprimés témoignent de la profondeur de la blessure 

narcissique ressentie. Le sentiment d’être exclu lors des moments conviviaux ou familiaux donne à la personne 

l’impression de devenir étrangère dans son propre environnement. Un repli sur soi s’installe progressivement . 

La surdité entraî ne une perte de confiance en soi et une altération de l’estime de soi.      

 

Certaines personnes s’interrogent parfois sur une éventuelle diminution de leurs capacités cognitives. Elles 

expriment l’impression de moins bien comprendre d’un point de vue intellectuel, de moins bien mémoriser et 

d’avoir perdu en capacité d’attention et de concentration. Elles vont rarement , d’elles-mêmes, attribuer ces 

difficultés à la perte d’audition. Leur origine auditive est à expliciter, afin de les rassurer quant à la préservation 

de leurs facultés cognitives. Les personnes ne peuvent pas comprendre ou mémoriser des informations 

transmises à l’oral non perçues auditivement. Ces inquiétudes sont aussi fréquemment associées à l’âge et au 

vieillissement, avec toutes les représentations qui en découlent. A l’inverse, certaines personnes perçoivent que 

leur interlocuteur interprète un manque de compréhension auditive par un déficit cognitif. « Il pense que je suis 

bête, que je comprends rien », « On pense que je suis débile ». Ceci majore le sentiment d’incompréhension ou 

de dépréci a tion.  

 

Les personnes sont également traversées ou envahies par différents sentiments, tels que le sentiment de 

découragement (« c’est trop dur, je ne vais pas y arriver », « j’abandonne », « j’arrête l’appareillage, la 

rééducation »), de résignation (« c’est comme ça, on n’y peut rien »), de fatalisme (« c’est comme ça, ça devait 

arriver, avec mon travail avec des machines, avec mon âge, avec ma famille de sourds »), d’impuissance (« On 

ne peut pas me redonner mon audition ») d’échec (« je n’y arrive pas », « ça ne marche pas mon appareil ») 

ou encore d’inutilité liée à la perte d’un statut ou d’un rôle peut survenir (« Je ne sers à rien, je suis inutile »). 

Elles montrent également une certaine irritabilité ou perte de patience. Des études montrent une augmentation 

de l’impulsivi té et de l’agressi vité chez la populati on de personnes malenten dantes (Praje r et al., 1993).   

 

La surdité engendre également un sentiment d’insécurité. L’analyse de l’environnement par la sphère auditive 

est compromise. L’audition joue un rôle prépondérant dans le signal d’alerte face à un danger. Les dangers du 

quotidien (circulation, agression, etc.) ne sont plus ou partiellement  contrôlés par l’audition. La personne ne 

détecte pas quelqu’un qui se situe derrière elle, ni un élément qui se trouve hors de son champ visuel. Cette 

situation génère du stress et un état d’hype r vigilance.   
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Pour tenter de gérer sa surdité, la personne met en œuvre des stratégies et des comportements d’évitement , 

afin de contourner les difficultés ou sa confrontation supposée. Même lorsque qu’elle est appareillée, la surdité 

peut rester masquée et cachée. Ces conduites d’évitement s’avèrent rapidement source de malentendus 

préjudiciables à la personne. La personne est fréquemment convaincue qu’en dissimulant ou en n’évoquant pas 

sa surdité elle parvient à tromper son interlocuteur sur sa condition. Elle se leurre elle-même. Au contraire, son 

interlocuteur va généralement interpréter cette difficulté dans l’échange sur un tout autre versant qu’un 

problème d’audition. Il peut l’attribuer à une limite intellectuelle, un manque d’intérêt ou de politesse,  une 

bizarrerie ou à un trait particulier de personnalité. Ces comportements accentuent le sentiment de différence, 

de solitude, ainsi qu’une image de soi dévalorisée. Face à l’échec de ces stratégies pour tenter de « faire 

illusion », et l’ampleur des difficultés ressenties, la personne adopte une position de repli sur soi.  Elle se prive 

alors d’activités, de moments conviviaux afin d’éviter la souffrance pouvant en résulter. La personne se 

retrouve enfermée dans la représentation et dans l’image faussée qu’elle a pu induire, et dans laquelle elle ne 

se retrouve et ne se reconnaît pas. Un travail de déconstruction, puis de reconstruction, tant auprès d’elle-

même qu’auprès de son entourage, est nécessaire. Il peut être plus ou moins long et laborieux. 

Progressi vement, la personne prend consci ence que c’est à elle de lever le malentendu en clarifiant sa situation.    

 

Nous reprendrons quelques données épidémiologiques concernant les troubles psychologiques dans la 

population des personnes malentendantes. Selon l’enquête menée par l’Unisda (L’Union Nationale pour 

l’Insertion Sociale du Déficient Auditif, 2011), « 48% des personnes sourdes, malentendantes ou/et 

acouphéniques se trouvent en situation de détresse psychologique tandis qu’au cours de leur vie, environ 20% 

d’entre elles ont fait au moins une tentative de suicide contre 6% pour la population générale ». D’après cette 

même enquête, « le moment de survenue des problèmes d’audition semble avoir une influence sur le niveau de 

détresse psychologique. Ce dernier est plus important lorsque la perte d’audition est récente ou lorsqu’elle 

survient au début de l’âge adulte  (15 à 39 ans) ». Les problèmes de communication liés aux déficiences 

auditives sévères augmentent le risque de dépression (Carabellese, 1993), le risque de difficultés psychiques 

chez l’adulte (De Graaf, 2002), et celui de déficience cognitive (Maggi, 1998). D’autres études ont démontré la 

présence effective de troubles dépressifs. Selon Cacciatore et al . (1995), les personnes malentendantes ont un 

score plus élevé à l’échelle de dépression (GDS) que les personnes entendantes.  La surdité engendre également 

des troubles anxieux (Knutson et al, 1990). En revanche, l’apparition de troubles schizophréniques n’est pas 

plus fréquente chez les sourds. Chez les personnes présentant déjà d’autres pathologies ou handicaps, la 

surdité vient exacerbe r les angoisses et menacer d’autant plus l’autonomie.     

6.2. La surdité brusque : un traumatisme psychique 

Nous aborderons les situations où la surdité survient brutalement, soit dans le cadre d’une pathologie identifiée 

(méningite, AVC, maladies auto-immunes, autres atteintes somatique graves, contexte traumatique), soit dans 

le cadre d’une origine inconnue. 

 

Tout d’abord, nous allons développerons la situation de surdité consécutive à une pathologie ou une origine 

traumatique. Sa survenue soudaine, imprévisible et brutale , constitue un réel traumatisme. Elle introduit une 

rupture dans le continuum de la vie. La personne est confrontée à une perte brutale et majeure de ses repères 
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sensoriels. Elle se retrouve plongée dans le silence. Elle ne perçoit plus, ou de manière partielle et déformée, sa 

propre voix ou celle de ses proches.  « Je ne m’entends plus parler », « Je ne reconnais pas ma voix ». « Ce 

n’est pas ma voix ». « Je ne reconnais pas la voix de ma femme et de mes enfants », « Je ne fais plus la 

différence entre les voix de mes enfants ». Les voix familières deviennent étrangères. Quelques personnes 

peuvent réagir par une attitude mutique. Elles adoptent cette attitude réactionnelle du fait qu’elles ne 

s’entendent plus, ou peu, ou bien parce que l’écoute de leur propre voix déformée les perturbe. Des défauts 

d’articulation peuvent aussi apparaître, pouvant parfois aller jusqu’à un message peu intelligible . Ces réactions 

demeurent souvent incomprises par l’entourage  et induisent des comportements d’agacement ou de rejet. La 

personne se retrouve également insécurisée . Elle n’est plus en mesure de détecter les signaux d’alerte de 

l’environnement. Elle peut se retrouver en grande difficulté pour distinguer ce qui émane et est produit par son 

monde interne ou ce qui provient du monde externe. L’apparition d’acouphènes est en effet fréquente lors d’une 

surdité brusque. La personne ne peut plus compter sur son audition et à la fiabilité de son analyse de l’origine 

des sources sonores (acouphènes ou bruits de l’environnemen t). « Je ne sais pas si ce que j’entends vient de 

ma tête ou de l’extérieur ». Cette sensation est très déstabilisante.  La surdité, même totale, n’est pas 

silencieuse, mais avec des acouphènes. Ces derniers provoquent usure, angoisse et insécurité. Ils confrontent 

la personne à une demande paradoxale. Elle  réclame et recherche le silence, mais ces bruits internes intrusifs 

ne laissent pas ou peu de répit. La rupture violente liée à la surdité vient aussi toucher l’intégrité physique et 

psychique de la personne. Un effet désorgani sateur plus ou moins intense et durable en découl e.  

 

Toutes ces confrontations sont source d’angoisse et génèrent une sensation d’être devenu étranger à soi-

même. Nous pouvons observer un état de dépersonnalisation, généralement transitoire, mais qui peut parfois 

durer. La personne est confrontée à une perte de repères identitaires. Il est nécessaire d’identifier ces 

manifestations et ces expressions, de les accompagner, afin de favoriser la mise en œuvre d’un mouvement 

inverse, réorgani sa teur et sécurisant.  

 

Ensuite, nous nous intéresserons à la surdité brusque d’origine inconnue. La personne est confrontée à 

l’absence d’étiologie. Cet inconnu rend plus compliqué le cheminement personnel lié à la compréhension et à 

l’adaptation à la surdité. La personne éprouve le besoin de comprendre « le pourquoi » de cette surdité. Le 

travail d’intégration, puis de deuil de la perte, peut être entravé par ce caractère irrationnel et inexplicable de la 

surdité. La personne se lance alors dans une quête de sens, d’origine. Elle peut multiplier les avis et les 

explorations médicales. Elle tente aussi de s’expliquer cette perte à travers l’élaboration d’hypothèses plus  ou 

moins rationnelles et fantasmagoriques.  Cette absence d’étiologie renforce le sentiment d’injustice et exacerbe 

les réactions de colère et de révolte.  Ces sentiments seront adressés au corps médical, corps médical qui ne 

peut donner ni réponse ni explication. La personne peut également entretenir l’espoir magique du retour de 

l’audition. Ayant disparu mystérieusement, elle pourrait revenir de la même manière.  L’enjeu est 

d’accom pag ne r la personne à se confronte r progressi vement puis à intégre r la réalité de la perte.  

6.3. La surdité évolutive : des réajustements répétitifs et permanents 

Nous évoquerons la situation des personnes présentant une surdité survenue à l’âge adulte qui s’aggrave au  

cours des années. Elle nécessite un suivi ORL régulier et des changements successifs d’appareillage . L’évolution 
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de la surdité conduit parfois à la prescription d’un implant cochléaire.  Une perte d’audition progressive  avec des 

limitations dans le quotidien peu significatives favorise une adaptation progressive, bien souvent spontanée et 

inconsciente. La personne met en place des stratégies de compensation (lecture labiale spontanée, stratégies 

cognitives ou comportementales, etc.) pour pallier à ses difficultés. La mise en œuvre d’aménagements 

successifs peut se faire avec une certaine souplesse. Cette possibilité est fonction des ressources personnelles, 

du fonctionnement et de l’histoire de la personne. Les difficultés d’adaptation apparaîtront lorsque les 

limitations rencontrées sont ressenties comme davantage invalidantes et que les stratégies de compensations 

ne sont plus suffisam m ent opérantes.   

 

Dans leurs discours, les personnes relatent des moments clefs qui représentent pour eux un glissement dans 

leur perte d’audition, que cette dernière soit objectivement significative ou non.  Une situation les marque et 

révèle l’ampleur de la surdité. Certaines difficultés deviennent des éléments catalyseurs. Comme si la surdité, 

pourtant déjà présente, se révélait.     

 

D’autres personnes expriment leur épuisement à devoir sans cesse se réajuster et faire avec une surdité qui  

évolue ou fluctue. Ces réajustements répétitifs et permanents provoquent  une usure physique et psychique. La 

personne doit faire avec des modifications constantes de ses repères. Un appareillage, une stratégie de 

compensation ou une aide technique efficients à un moment donné ne le sont plus. Ces évolutions peuvent être 

brutales ou progressives. Un fort sentiment de découragement ou de détresse peut apparaître. « Je n’y arrive 

plus ». « J’ai fait jusque-là mais là je n’en peux plus ». La personne explique que la fréquence et la répétition 

de ces adaptations ont un effet sur son état psychique pouvant conduire à un effondrement psychique. Cela 

peut égalem ent se traduire par des symptôm es dépressi fs et anxieux.   

7. L’évaluation de la qualité de vie spécifique à la surdité 

Dans le cadre de notre étude, nous nous intéresserons plus particulièrement à la mesure de la qualité de vie 

liée à la surdité. Ces échelles ont pour objectif de mesurer les conséquences de la perte d’audition sur les 

capacités fonctionnelles, sur la vie quotidienne et la vie sociale, ainsi que sur l’état psychique de la personne. 

Ces mesures permettent d’orienter les préconisations thérapeutiques ou d’en apprécier les effets.  Dans ce 

paragraphe, nous présente rons les outils existants . 

 

La littérature actuelle recense plusieurs instruments de qualité de vie tels que le Hearing Handicap Inventory for 

Elderly (HHIE ; Ventry, 1982), l’Abbreviation Profile of Hearing Aid Benefit (APHAB ; Cox, 1996), le Nijmegen 

Implantation Cochlear Questionnaire (NCIQ ; Hinderink et al, 2000) et l’Evaluation du Retentissem ent de la 

Surdité chez l’Adulte (ERSA ; Ambert -D ahan et al, 2018). 

7. 1.  Le HHIE 

Cet auto-questionnaire a été élaboré et validé en langue anglaise  (Ventry, 1982). Il évalue les conséquences 

émotionnelles et sociales de la déficience auditive chez la personne âgée. Il est composé de 25 items divisés en 

deux sous-échelles. La première explore les conséquences émotionnelles (13 items) et la seconde les 
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conséquences sociales et environnementales (12 items). La personne a le choix entre trois types de réponse : 

oui, parfoi s, non. Ces réponses sont cotées respectivem ent 4, 2 ou 0 point(s).  

 

Gates (2003) en a proposé une nouvelle version, le HHIE-S (Screening Version). Ce questionnaire est rapide et 

simple d’utilisation. Il a pour objectif le repérage précoce de l’hypoacousie en gériatrie . Il est composé de 10 

items qui balayent les principaux effets de la perte d’audition sur la vie quotidienne.  Trois items évoquent les 

incidences émotionnelles, telles que l’embarras face à un interlocuteur inconnu, le sentiment de frustration et 

celui de se sentir handicapé. Les 7 autres items appréhendent les difficultés de compréhension rencontrées 

dans différentes situations auditives telles que la voix chuchotée, les offices religieux, les discussions avec un 

membre de la famille, des amis ou des voisins, la télévision et la radio ou encore le restaurant. Le choix des 

réponses et leur cotation restent inchangés par rapport à la version initiale du questionnaire. Un score total 

supéri eur à 8 indique la nécessi té de réaliser une évaluati on audiom étri que  auprès d’un médecin ORL.   

7. 2.  L’APH AB  

L’APHAB a été élaboré et validé en anglais par Cox (1996) afin d’évaluer le bénéfice prothétique. Une version 

traduite en français est disponible. L’APHAB a pour vocation « d’être utilisé comme un élément de la procédure 

d’appareillage » (Cox, 1996). Il doit être administré avant et après la mise en œuvre d’un appareillage. Il s’agit 

d’affiner le choix pour un type de prothèse, d’accompagner les réglages et enfin d’objectiver les effets de 

l’appareil. L’APHAB permet à la personne d’estimer l’ampleur de la gêne rencontrée  pour communiquer, en 

présence ou non de bruit, et dans différentes situations auditives quotidiennes. Il comporte 24 items regroupés 

en 4 catégories qui traduisent différentes situations de communication. Tout d’abord, la catégorie « Facilité de 

Communication » (FC) appréhende les contraintes de communication vécues dans des conditions 

environnementales favorables. Puis, la catégorie « Réverbération » (RV) renvoie aux limites dues aux 

environnements où le son se réverbère. La catégorie « Bruits Ambiants » traite de la communication dans un 

environnement avec un bruit de fond. Et enfin, la catégorie  « Sons indésirables » (SI) évoque la gêne au bruit 

et l’intolérance à certains sons. La personne évalue  ses difficultés sur une échelle en 7 points allant de « 

toujours » à « jamais ». Le calcul des sous-scores et du bénéfice total est réalisé à l’aide d’un logiciel. Les 

résultats obtenus sont interprétés par le praticien et discutés avec la personne. Ces résultats peuvent aider la 

personne dans sa prise de décision pour l’acquisition d’un appareillage, pour réaliser un choix entre deux 

apparei llages ou prendre conscience de ses effets sur sa vie quotidi enne.     

7. 3.  Le NCIQ 

Le NCIQ a été élaboré et validé en langue anglaise par Hinderink et al (2000). Il a été traduit en français mais il 

n’a pas été validé. Il s’agit d’un auto-questionnaire spécifique à l’implant cochléaire. Il est utilisé en pré- et/ou 

en post- opératoire afin d’apprécier la cohérence du projet et ses effets. Le NCIQ met en évidence les difficultés 

de communication, la qualité auditive ressentie, la qualité de l’identification de la source sonore et de l’audition 

spatiale ainsi que les efforts d’écoute. Il est composé de 60 items organisés en 3 domaines et 6 sous-domaines 

de 10 items chacun. Le domaine « Physique » regroupe les sous-dimensions « Perception basique des sons », 

« Perception avancée des sons » et « Production vocale ». Puis le domaine « Psychologique » renvoie au sous-

domaine « confiance en soi ». Et enfin le domaine « Social » inclut les sous-domaines « Limitation des 
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activités » et « Interactions sociales ». Les réponses se présentent sous la forme d’une échelle de Likert en 5 

points allant de « non » à « tout fait » ou de « jamais » à « toujours ». Les scores obtenus vont de 0 (très 

faible) à 100 (optim al ).       

7. 4.  L’ERSA 

L’ERSA a été élaborée et validée en langue française  par Ambert-Dahan et al. (2018). Cet auto-questionnaire 

est divisé en 4 sous-domaines comprenant chacun 5 items. La dimension « Qualité de vie » estime la qualité de 

vie, l’autonomie, le moral, la confiance en soi et l’envie d’entreprendre de nouveaux projets. La dimension «  Vie 

personnelle » aborde la communication avec les proches, la facilité à suivre une conversation sans en connaitre  

le thème, les conversations à plusieurs en milieu calme, l’aisance à discuter en milieu bruyant et la confiance en 

soi pour initier une conversation avec un proche. La dimension « Vie sociale » appréhende la satisfaction de sa 

vie sociale, l’aisance dans les groupes sociaux d’appartenance  et à aller vers des personnes inconnues, la prise 

de contact direct avec les amis et les discussions à plusieurs. La dimension «  Vie professionnelle » revient sur 

l’aisance à participer aux réunions, à utiliser le téléphone, la capacité à acquérir de nouvelles connaissances et 

la possibilité d’évolution. Pour chaque question, la personne répond sur une échelle visuelle analogique de 0 à 

10 accompagnée d’émoticônes et de 3 propositions telles que « pas du tout, plutôt, tout à fait » ou « très 

difficile, plus ou moins facile, très facile ». L’ERSA est notée sur 200 pour les personnes en activité 

professi onnel le et sur 150 si elles ne le sont pas.  

8. Les prises en charge 

Nous avons présenté les répercussions de la perte d’audition sur la vie de la personne et leur évaluation. Dans 

ce paragraphe, nous décrirons les différentes thérapeutiques qui peuvent être proposées en réponse à la 

situation de handicap. Elles ont pour objectifs d’améliorer ou de préserver l’autonomie de  la personne et sa 

qualité de vie. Dans notre étude, nous ne développerons pas les thérapeutiques médicales. Nous nous 

intéresserons aux approches alternatives telles que le travail de rééducation/réadaptation et l’accompagnement 

psycho-social. Cette prise en charge globale réalisée par une équipe pluridisciplinaire (médecin ORL, 

audioprothésiste, orthophoniste, ergothérapeute, assistante de service social et psychologue) permet 

d’interveni r sur l’ensem ble des incidences de la surdité. 

8.1. Le travail de rééducation fonctionnelle et de réadaptation 

Le travail de rééducation fonctionnelle et de réadaptation s’articule autour de plusieurs interventions. Il  consiste 

en une réhabilitation auditive à travers le port d’un appareillage  (prothèse conventionnelle ou implant 

cochléaire). Il permet de restaurer une audition relative. Avec ou sans appareillage, un travail de 

rééducation/réadaptation peut être engagé. Son objectif est de permettre d’exploiter au mieux  les capacités 

auditives résiduelles, de développer ou de renforcer des stratégies auditives, visuelles, cognitives et 

comportementales afin de compenser certaines difficultés.  Ces stratégies peuvent également être associées à 

des aides techniques. 
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8. 1. 1.  Appareilla ges auditifs et réha b ilit atio n auditiv e 

L’appareillage relève de la prescription de l’ORL. Puis, l’audioprothésiste en détermine ses modalités. Il s’agit 

« d’un acte individuel, paramédical et technique  » (Livre blanc de l’audioprothèse, 2017). L’audioprothésiste 

pose la préconi sati on du type d’appareil et il réalise l’essai et l’accompagnem ent .  

 

La grande variabilité interindividuelle au niveau des défici ences auditives implique d’adapter le type d’aide 

auditive. La spécificité de chaque personne est à prendre en compte afin de déterminer la prothèse qui 

conviendra le mieux. Dans cette perspective, l’audioprothésiste oriente « son exploration et son évaluation des 

besoins selon trois critères » (Livre blanc de l’audioprothèse, 2017). Tout d’abord, il prend en compte la 

variabilité anatomique et acoustique. Chaque oreille est physiologiquement unique et les phénomènes de 

propagation du son (de la prothèse au tympan) sont très variables, fluctuants et imprévisibles. Un réglage 

unique et standard n’est alors pas envisageable. Plusieurs seront nécessaires.  Ensuite, il s’interesse aux 

variabilités neurosensorielles. Les pertes auditives liées à une pathologie de l’oreille interne révèlent de 

nombreuses diversités (atteinte des cellules ciliées, dysfonctionnements synaptiques, électroch imiques, pertes 

« neuronales », etc.). Ces aspects induisent de fortes variabilités quant aux sensations sonores ressenties (sons 

faibles/sons forts) et quant aux capacités de compréhension de la parole (dans un env ironnement calme/ 

bruyant). Enfin, des variabilités cognitives entrent également en jeu. La plupart des pertes auditives s’installent 

insidieusement, au fil des années. Il en résulte une adaptation du système nerveux  central (plasticité cérébrale) 

propre à chaque personne. Pour terminer, interviennent les aspects émotionnel, psychologique et social qui 

influencent la manière dont la personne va s’accom m oder et s’adapte r à la prothèse.  

 a) La prothè se auditiv e conve ntion nelle 

 De l’accès à l’information à la prescription 

L’appareillage audioprothétique est une modalité de réhabilitation de l’audition. Il fonctionne de la manière 

suivante : un microphone capte le son et le converti t en signal électrique numérique traité et amplifié par un 

microprocesseur. Le signal électrique est ensuite restitué sous forme de son et diffusé  dans le conduit auditif 

vers le tympan. Il s’agit donc, par une amplification du son de redonner accès à certaines perceptions auditives. 

Quels que soient la puissance et la performance de l’appareil auditif, il  ne peut compenser totalement la perte 

d’audition. Il s’agit d’une récupération partielle. Il est envisagé lorsque le déficit moyen en audiométrie tonale 

dépasse 30 dB avec une altération de l’intelligibilité visible sur l’audiométrie vocale. Un appareillage bilatéral est 

fortem ent conseill é.  

 

Il existe différents types d’appareils. L’intra-auriculaire est entièrement placé dans le conduit auditif et l’extra-

auriculaire est composé d’une partie dans le conduit auditif et d’une petite partie électronique située derrière le 

pavillon de l’oreille. Ils sont tous les deux indiqués pour les surdités légères à moyennes. Le contour d’oreille 

comporte un embout auditif et une partie électronique plus volumineuse située de rrière le pavillon de l’oreille. Il 

est adapté à tous les types de surdité s.  
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L’appareil auditif vient matérialiser, pour la personne, la perte d’audition. Il la rend visible pour soi et pour les 

autres. La dimension esthétique intervient fortement dans son choix. Les personnes expriment naturellement 

leur préférence pour un appareil discret, même si celui-ci ne répond pas toujours à leur type de surdité.  

 

Selon l’enquête « Handicap-Santé » (Haeusler, 2014), 20 % des personnes avec un surdité moyenne à totale 

sont équipées d'un appareil auditif. Plus de 2 millions de personnes ne portent pas d'appareil mais en auraient 

besoin. Seulement 10 % des personnes avec une surdité légère sont appareillées. Et enfin, 80 % des 

prescriptions des appareillages auditifs ont pour cause la presbyacousie. Ces données attestent de la complexité 

de l’accès à l’appareillage. Cette difficulté se situe tant au niveau du repérage de l’indication d’appareillage et 

de sa prescription qu’au niveau de la personne elle-même dans sa mise en œuvre. Cette démarche 

d’appare ill age n’est pas aisée et elle est avant tout une démarche personnel le. 

 

Une démarche personnelle 

La décision à s’appareiller nécessite une certaine réfléxion. Elle ne va jamais de soi et elle n’est pas une 

évidence. Selon l’étude CAWI (2011) réalisée auprès de 1000 personnes âgées de 45 ans et plus, les français 

ont tendance à s’équiper tardivement après l’annonce du diagnostic : 58 % déclarent qu’ils préfèrent attendre 

que la gêne auditive soit très importante et 90 %  attendent « le dernier moment ». L’appareillage est bien 

souvent différé et il intervient comme « ultime recours » avec l’espoir de « ne pas devoir en arriver jusque-là ». 

Lors de l’anamnèse, ces éléments sont fréquemment exprimés par les personnes qui consul tent dans notre 

établissement. Il apparaît que les freins à l’appareillage sont aussi d’ordre financier, le restant à charge étant 

élevé. Cependant, ils sont fréquement d’ordre psychologique. Les obstacles psychologiques résident en partie 

dans le déni de la surdité ou de ses conséquences. Ces dernières peuvent être au début masquées par des 

stratégies de compensation efficaces. Cette mise à distance diffère la prise de conscience de la perte auditive et 

de son ampleur. Les représentations sociales interviennent également . Les problèmes d’audition sont souvent 

associé s au vieillissement, et l’appareil est perçu comme l’un de ses attributs. 

  

L’adhésion de la personne est essentielle. Pour s’orienter vers un appareillage auditif coûteux et contraignant 

(réglages, adaptation aux perceptions sonores amplifiées, etc.), elle doit en saisir le sens et le bénéfice.  

L’information du médecin ORL prescripteur, puis des différents professionnels (médecin généraliste, 

audioprothésiste, orthophoniste, psychologue), a pour objectif d’accompagner la personne dans cette prise de 

conscience du besoin d’appareillage  auditif et son adaptation. Il n’est pas simple de faire avec les nouvelles 

perceptions sonores amplifiées et déformées. Certaines personnes expliquent que seulement quelques semaines 

ou quelques réglages ont suffi pour s’habituer à leur appareil  et éprouver un certain confort auditif. D ’autres 

parlent de plusieurs mois voire n’y parviennent pas. Elles relatent une grande difficulté à tolérer et à supporter 

les perceptions sonores. Il n’est pas rare de voir des  personnes renoncer au port de leur appareillage en raison 

de l’inconfort provoqué. La possibilité et la rapidité d’adaptation ne semblent pas proportionnelles au degré de 

surdité. D’autres facteurs entrent en jeu tels que l’étiologie, l’âge de survenue de  la surdité, l’ancienneté de la 

perte et les facteurs individuels et environnementaux. Tous ces éléments sont en faveur de l’importance d’un 

accompagnement pluridisciplinaire afin de soutenir la personne dans son vécu perceptif et émotionnel de 

l’appare ill age .  
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Les raisons de la non acquisition d’un appareillage sont multiples. Elles sont liées au coût financier (appareils 

très chers et faible remboursement), au discours médical peu encourageant (certains médecins sont parfois peu 

convaincus de la nécessité d’appareillage et des bénéfices  pour certains types de surdité), au décalage trop 

important entre les attentes imaginaires et les bénéfices réels ou encore aux limites de l’appareil. Elles sont 

reprise s dans la figure suivante (Figure 16). 

 

 

Figure 16 : Les raisons de la non acquisi ti on d’un appareill age auditif (Anovum 2015-Euro trak, 2015) 

 

Certaines personnes ne se saisissent pas et n’investissent pas cette compensation technique. Dans ces 

situations, un accompagnement spécifique et personnalisé peut être proposé. Cela nécessite du temps pour 

comprendre et se faire à l’idée du besoin d’un appareil auditif. Avant d’être dans l’action et la réalisation de 

l’appareil, il faut « digérer » le diagnostic de surdité. Les personnes répondent fréquemment dans l’immédiateté 

à la prescription médicale et la mettent en oeuvre sans forcément qu’elle prenne sens. Elle peut alors se 

conclure par un échec et ainsi renforcer l’impression de ne pas y arriver s’accompagnant d’un sentiment de 

découragement. La découverte du sens de l’appareil se fait progressivement. Il ne s’agit pas seulement 

d’accompagner la personne dans la mise en place effective de l’appareillage , mais d’engager avec elle un travail 

d’appropri ati on et d’adapta ti on.   

Le travail de réhabilitation auditive 

Les personnes découvrent qu’il ne s’agit pas uniquement de poser l’appareil et de le porter pour qu’il donne des 

résultats. Un travail de réadaptation est nécessaire. Il faut attendre plusieurs mois avant d’obtenir des résultats 

équilibrés et probants. Mais faut-il encore « pouvoir supporter » l’appareil durant cette période et ne pas se 

décourager. De nombreuses personnes, face aux inconvénients et aux contraintes vécues comme trop 

importantes, voire insurmontables, renoncent au port de leur appareil. L’accompagnement de 

l’audioprothésiste, de l’orthophoniste ou du psychologue est central. Ils préparent la personne nouvellement 
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appareillée à recevoir de nouvelles informations sonores, à la rassurer afin de l’aider à faire face aux nouveaux 

bruits. La découverte ou redécouverte de sons peut  être perturbante. La personne se sent perdue et démunie 

face à ce qu’elle entend. Elle peut aussi avoir des difficultés à se représenter ou « se souvenir » de ce qu’il est 

normal, ou non, d’entendre et de comprendre. Cette capacité de jugement étant ébranlée, les professionnels 

peuvent, avec bienveillance, ramener une certaine objectivité sécurisante. Le professionnel doit être très 

attentif aux demandes, aux réactions de la personne afin d’ajuster au mieux les réglages et son suivi. Les 

attentes envers l’appareil peuvent être fortes. Il est alors investi comme « LA solution » et « LA réponse » à la 

perte d’auditi on.    

 

Plus la perte auditive est ancienne et sévère, plus la personne a « oublié » les sons perdus, et moins elle 

parviendra à les reconnaître. Le travail d’apprentissage et la réadaptation seront plus longs. La mise en place 

précoce d’un appareillage est propice à une meilleure adaptation. Le travail de réhabilitation auditive mobilise 

les compétences cognitives et psychologiques. Il peut être fatiguant et éprouvant. Les personnes décrivent 

fréquem ment une surcha rge cogniti v e et une fatigue physique et psychi que plus ou moins transitoi re s.  

   

Dans les situations où la surdité est importante, ou lorsque sont présentes des difficultés cognitives, une 

prescri pti on d’une rééduca ti on orthophonique est d’emblée à envisage r avec celle de l’appareill age.  

Les bénéfices de l’appareillage sur la qualité de vie 

La prothèse auditive vise à maintenir et/ou à améliorer le niveau de communication, ainsi qu’à préserver les 

activités sociales. De manière technique, les appareils permettent d’amplifier sélectivement la parole, 

notamment dans un environnement bruyant en réduisant les bruits parasites (vent, bruits mécaniques,  bruits 

forts, etc.). Ils permettent également de convertir des sons émis dans des fréquences que la personne n’entend 

plus en sons dans des fréquences qu’elle entend encore. Des réglages « réguliers et progressifs auprès de 

l’audioprothésiste sont nécessaires afin d’obtenir des résultats significatifs » (Livre blanc de l’audioprothèse, 

2017). Ces réglages sont réalisés en fonction des habitudes de vie de la personne (communication, musique, 

télévision, téléphone, etc.) et des environnements sonores dans lesquels elle évolue (vie personnelle, sociale et 

professionnelle, etc.). Le but est de trouver un confort auditif, c’est-à-dire un équilibre entre le niveau sonore 

auquel la personne entend et le seuil au-delà duquel l’amplification devient douloureuse. Une variabilité 

interindividuelle apparaît également dans les possibilités à tolérer et à supporter les perceptions sonores. Un 

phénomène de déformation et de résonnance du son est associé à l’amplification. Il se manifeste plus ou moins 

en fonction de chaque personne. La possibilité de faire avec ce phénomène et de le dépasser interviennent  dans 

l’adaptation à l’appareillage. Certaines personnes peuvent  même décrire des douleurs physiques (dans l’oreille, 

céphalées). L’expression de tous ces ressentis physiques et émotionnels sont à prendre en considération afin 

d’ajuste r les réglages et son accom pagnem ent.  

 

Les gains prothétiques sont mesuré objectivement à partir d’un audiogramme. La récupération auditive apparaît 

sous une nouvelle courbe qui se décale de celle obtenue sans appareil. Cette comparaison technique et 

objective est parfois en décalage par rapport au ressent i de la personne. Elle peut avoir tendance, soit à sous 

évaluer le résultat obtenu, soit à le sur évaluer. Ces impressions et ressentis sont à rapprocher des attentes, 
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des projections et des espoirs attribués à l’appareil. Les attentes et les exigences plus ou moins fortes 

dépendent des besoins, de la vie et du tempéram ent de chaque personne.  

 

L’étude « EuroTrak France » (2015) a été conçue et exécutée par Anovum (Zurich) sous l’égide de l’Association 

Européenne des Fabricants d’Aides Auditives (EHIMA). Elle évalue la satisfaction des personnes pour 

l’appareillage en fonction de différentes situations auditives. Elle a été menée auprès de 501 personnes 

apparei llée s. Les résulta ts sont décrits dans la figure suivante (Figure 17). 

 

Figure 17 : Taux de satisfacti on de l’appareill age en fonction de différentes situations auditives  

source Anovum 2015- EuroTrak France 2015 

 

 

Pour l’ensemble des situations d’écoute, les personnes expriment une réelle satisfaction quant aux bénéfices 

acquis avec leur appareillage. Ces résultats globaux sont cependant à nuancer dans le sens où ils ne permettent 

pas forcément de traduire les variabilités interindividuelles. Par ailleurs, concernant la population de l’étude , 

nous n’avons pas de description précise sur le profil des personnes interrogées. Il s’agit peut-être de personnes 

dont le port est régulier et dont l’adaptation à l’appareillage  est plutôt bonne. Dans notre établissement, nous 

ne rencontrons a priori pas ce profil de personnes, puisque nos interventions sont dédiées aux situations de 

surdité invalidantes avec difficultés d’adaptation à l’appareillage et, plus globalement, au handicap auditif. Les 

bénéfices sont aussi dépendants des compétences auditives, cognitives, adaptatives et psychologique de la 

personne.  
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Toujours selon la même étude, les effets positifs de l’appareillage sont représentés selon différents domaines 

tels que la santé physique, la vie quotidienne, la vie sociale et l’état psychologique.  Ils sont représentés dans la 

figure ci-dessous (Figure 18). 

 

 

Figure 18 : Répartiti on des effets de l’appareill age 

 source Anovum 2015- EuroTrak France 2015 

 

L’appareillage permet ainsi de gagner en aisance dans la communication, de favoriser une restauration des 

relations familiales et sociales, de soutenir la reprise et/ou le maintien de certaines activités quotidien nes et 

sociales et de redonne r une meilleure confiance en soi et une meilleure estime de soi.  

 

Cette étude évalue également l’amélioration de la qualité de vie avec les appareils auditifs. Les résultats sont 

présentés dans la figure ci-dessous (Figure 19). 

 

 

Figure 19 : Evaluati on des effets de l’appareill age sur la qualité de vie  (source : Anovum 2015- EuroTrak 

France, 2015) 
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En France (2015), 86 % des personnes appareillées déclarent que leurs prothèses auditives améliorent au 

moins « occasionnellement » voire « régulièrement » leur qualité de vie. Nous constatons les bénéfices que 

procure cette aide technique, cependant nous touchons également à ses limites. Un appareillage , même 

performant et chez une personne qui en tirerait le maximum de bénéfices, ne permet pas de compenser 

totalement la perte d’audition et d’en annuler l’ensemble des conséquences. De façon complémentaire et 

conjointe à la mise en place d’un appareillage, nous préconisons le recours à d’autres moyens et stratégies de 

compensa ti on.                                         

b)  L’imp lant cochlé aire  

L’implant cochléaire (Figure 20) est une prothèse auditive destinée aux personnes qui ne tirent plus 

suffisamment de gain auditif d’un appareil auditif conventionnel. Contrairem ent aux prothèses classiques qui 

amplifient le son à l’entrée de l’oreille, l’implant stimule directement la cochlée.  Il est composé de deux parties. 

La partie interne ( Figure 21) est constituée d’un récepteur et d’un porte électrode (24 électrodes). Elle est 

insérée dans la cochlée lors d’une intervention chirurgicale. La partie externe  (Figre 21) est constituée d’un 

contour d’oreille avec un micro et un processeur, et d’une antenne transmettrice porteuse d’un aimant. Les 

informations sonores captées par le micro sont traitées par le processeur vocal. Il en résulte un signal électrique 

complexe qui sera transmis au récepteur interne par l’intermédiaire des antennes transmettrice et réceptrice. 

Ces signaux sont ensuite transmis jusqu’à l’oreille interne où sont situées les électrodes. Ces dernières vont 

stimuler les différentes fibres nerveuses des nerfs auditifs. La personne devra apprendre à décoder chacun des 

nouveaux sons perçus. L’implant émet des impulsions électriques qui diffèrent totalement d’une audition 

naturelle et qui transforment profondément les informations sonores initiales. De ce fait , un long travail de 

rééduca ti on est nécessai re. 

 

    

 

Figure 20 : Partie interne de l’implant cochléai re introduite (Source Cochlear) 
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                                                      Partie externe                      Partie interne      

Figure 21 : Parties de l’implant cochléai re  (Source Cochlea r) 

 

Les indications médicales (HAS, 2019) pour bénéficier d’un implant ont évolué. Au début il n’était destiné qu’aux 

personnes avec une surdité profonde et pour lesquelles le port de prothèses auditives conventionnelles 

n’apportait aucun bénéfice dans la vie quotidienne. Désormais, l’indication s’est étendue aux personnes avec 

une surdité sévère, et dont la compréhension de la parole avec leurs prothèses conventionnelles est inférieure 

ou égale à 50 % en audiométrie vocale et ce sans l’appu i de la lecture labiale. Les personnes avec une surdité 

fluctuante et avec un retentissement majeur sur la communication peuvent également bénéficier d’un implant . 

Il n’y a pas de limite d’âge supérieur. Pour les sujets âgés, l’indication est posée après une évaluation de l’état 

de santé général, et notamm ent psychol ogi que et cogniti f.  

 

La mise en place d’un implant répond à un protocole bien spécifique et long réalisé au sein des Unités 

d’implants Cochléaires des Centres Hospitaliers Universitaires. Lors de la démarche pré-opératoire, différents 

examens médicaux complémentaires (audiométrie, IRM, scanner, test vestibulaire, etc.) et bilans, avec 

l’orthophoniste, l’audioprothésiste, le psychologue, l’ergothérapeute et l’assistante de service social sont 

réalisés. Le but est d’évaluer la faisabilité et l’intérêt du  projet d’implant pour la personne. Il s’agit aussi de 

l’informer, de la soutenir dans son processus de réflexion et de l’accompagner dans sa prise de décision. Après 

l’opération, un suivi très régulier est nécessaire. Il faut compter entre 6 mois et un an pour que la personne 

puisse trouver un confort auditif et voir sa compréhension de la parole améliorée et ressentir ainsi de réels 

bénéfices. Durant cette période, un accompagnement est proposé tant sur le versant technique (réglages 

fréquents de l’implant, mise en place d’aides techniques dans le quotidien ou accessoires en lien avec l’implant), 

rééducatif et réadaptatif (rééducation orthophonique), psychologique (vécu émotionnel, appropriation de 

l’implant et des nouvelles perceptions, etc.), social (reconnaissance administrative de la surdité, droits, 

reconnaissance de la situation de handicap dans le milieu professionnel, réorientation professionnel le, vie 

sociale et associati v e, etc.).  

 

Dans certaines situations, l’adaptation à l’implant prend plus de temps et parfois ne pas se faire. Ces personnes 

portent alors très peu leur implant, ce dernier leur procurant plus un inconfort. Il peut même être perçu comme 

« insupportable ». Ces situations viennent réinterroger l’accompagnement et le sens même pour la personne 

d’un tel projet.   
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Les bénéfices de l’implant sur la qualité de vie 

L’implant cochléaire permet une amélioration significative de la compréhension du langage. Une impl antation 

bilatérale, quant à elle, apporte une meilleure perception de la parole , notamment dans un environnement 

bruyant et une meilleure localisati on sonore (binauralité ).  

 

Les effets de l’implant cochléaire sur la qualité de vie ont été mesurés dans une étude réalisée auprès de 26 

adultes devenus sourds implantés (Rumeau, 2012). L’objectif principal était d’évaluer l’impact de l’implant sur 

la qualité de vie mesurée par le NCIQ. Ces données ont été comparées avec les données d’audiométrie vocale 

et avec un questionnaire générique de qualité de vie, le Glasgow Benefit Inventory (GBI, Robinson et al. 1996). 

Les résultats obtenus lors des bilans audiométriques traduisent une amélioration des performances de la 

reconnaissance des mots, et ce, dans les deux modalités, avec et sans lecture labiale.  Les résultats aux 2 

questionnaires démontrent des améliorations significatives dans tous les domaines de la qualité de vie après 

l’implant. Des améliorations significatives suite à l’implant  sont à noter tant sur la perception basique et 

avancée des sons, sur la production vocale, sur la confiance en soi, sur la reprise ou le maintien des activités de 

la vie quotidienne ainsi que sur la participation sociale. Cette étude est en faveur de la nécessité de prendre en 

considération l’évaluation de la qualité de vie de manière complémentaire aux différentes évaluations objectives 

des conséquences de la surdité et des effets de l’implant. « L’implant cochléaire n’est pas seulement un appareil 

qui restaure une incapacité, mais il influence plus profondément la qualité de vie. Les résultats de l’implant 

devraient alors être évalués non seulement par des mesures physiques du statut auditif, mais aussi par des 

évaluati ons du ressenti subjecti f du patient à travers des question nai re s de qualité de vie » (Rumeau, 2012).  

c) Les limite s des appareilla ges auditifs  

Les limites de l’appareil sont à énoncer et à travailler avec la personne. Il ne permet pas de retrouver une 

« audition normale ». L’attente initiale réside souvent dans cet espoir de récupération totale de l’audition. Les 

résultats auditifs, nuancés et relatifs, confrontent la personne à la réalité de la perte auditive et à son caratère 

irréversible et définitif. Le constat est parfois amer. L’appareil technique ne permet pas de redonner tout ce qui 

a été perdu. Certaines personnes expriment leur frustration et leur incompréhension, parfois leur colère face à 

cette désillution. La confrontation aux limites de l’appareillage favorise la prise de conscience, parfois brutale, 

de la réalité de la perte. Les personnes verbalisent l’espoir que l’appareillage « suffise » pour retrouver une 

situation « normale », « comme avant ». S’engage alors un travail de réjustement et de renégociation dans les 

attentes attribuées à l’appareil lage auditif.  

 

La première intention pour tenter d’agir sur la perte d’audition repose sur la mise en place d’un appareillage 

auditif. La « pose » de cet appareil constitue une solution en soi. Une solution parfois perçue comme   « unique 

et suffisante ». Cette perception renforce et démultiplie les projections et les fantasmes d’un appareillage 

« tout-pui ssant » et « magique » qui redonne ra it l’audition.  

 

Parfois la désillusion est si profonde que des attitudes de rejet envers l’appareil qui a « tant déçu » sont 

visibles. Ne répondant pas à ses attentes, la personne peut renoncer à le porter. Cette déception peut aussi 
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rendre plus difficile le travail d’adaptation à l’appareil. Les personnes expriment alors de nombreuses plaintes 

(inconfort auditif, sons perçus comme trop agressifs, déformations des sons trop marquées, phènomène de 

résonnance, impressi on de ne plus reconnait re sa propre voix, etc. ).  

 

Au-delà des critères d’implantation, l’implant présente des limites perceptives. Il s’ag it d’une « super prothèse » 

et, comme tout appareillage, il a ses limites. Globalement, la compréhension dans le silence est acquise par la 

grande majorité des personnes implantées. En revanche, une conversation dans le bruit, la perception de la 

musique, l’utilisation du téléphone sont des situations sonores difficiles voire non atteintes. Par exemple, 

l’écoute de la musique laisse un sentiment partagé. Certaines personnes implantées l’apprécieront, 

reconnaîtront quelques paroles et mélodies, d'autres au contraire, rencontreront de grandes difficultés. Les 

causes des échecs sont multifactorielles. Les facteurs cliniques usuels (âge, durée de surdité, port de prothèse, 

etc.) n'expliqueraient que 22% de la variance des résultats. La plasticité cérébrale jouerait aussi un rôle non 

négligeable. Les bénéfices ne sont pas les mêmes entre les personnes sourdes tournées vers l’oralité et celles 

qui utilisent des voies de compensation basées sur le visuel (Langage des S ignes Française). Pour ces derniers, 

l’implant apporte rai t des résultats davantage en terme de signaux d’alerte que de communi ca ti on.  

 d) Le fanta sme du retour de l’aud itio n 

L’appareillage auditif peut venir alimenter le fantasme du retour de l’audition.  Les attentes et les espoirs 

attribués à cette aide technique s’inscrivent généralement  bien au-delà de la réalité technique. La personne 

espère qu’il permette une récupération totale, une « audition normale, comme avant ». La désillusion apparaît 

dès le premier réglage de l’appareil avec la déformation des sons ou leur non perception. Elle peut susciter une 

réaction immédiate de rejet. Elle sera à la hauteur de la déception. Il faudra du temps et un accompagnement 

avant que la personne ne puisse se réengager dans une démarche d’appareillage. D’autres personnes ne 

dépasseront pas cette première désillusion. Elles percevront l’appareillage comme « inutile et trop contraignant 

». La plupart du temps, les personnes ne s’autorisent pas à formuler ce fantasme, notamment auprès des 

professionnels. Comment l’exprimer alors que les discours professionnels répètent l’irréversibilité de la perte 

d’audition. Malgré une compréhension intellectuelle des informations médicales, la personne se raccroche à ce 

désir de récupération et de réparation. C’est bien souvent dans l’après-coup qu’elles le verbalisent parfois avec 

autodérision, avec honte ou culpabilité : « Si je l’avais compris avant, je n’aurais pas perdu tout ce temps (dans 

la mise en œuvre des soins) », « Je pensais que ça allait revenir alors qu’on me disait que non. Mais moi j’y 

croyais ». « Je me disais, mon audition va revenir ».       

  

Ce fantasme peut également être présent dans des situations de surdité brusque. Le traitement administré au 

cours d’une hospitalisation de quelques jours est porteur d’espoir de récupération notamment totale. Si la perte 

est brutale, et parfois sans explication médicale alors son retour sera tout aussi rapide et mystérieux. La 

personne y met de fortes attentes et espoirs. La déception et la désillusion sont d’autant plus grandes lorsque 

cette récupération n’est que partielle voire absente. L’attente des résultats du traitement provoque une vive 

angoisse.     
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e) Le vécu psycho log ique de l’appare illa ge auditif et le rega rd de l’autre 

L’appareillage auditif vient matérialiser, et quelque part entériner, le diagnostic de surdité. Il devient alors plus 

complexe pour la personne de mettre à distance ce dernier et d’une certaine manière de s’y soustraire. Le 

handicap devient réalité et il est stigmatisé par la prothèse auditive. Un objet, technique, est proposé pour 

« remplacer » partiellement l’objet perdu (audition). Mais ce palliatif ne comble pas la totalité de la perte. Le 

manque persiste. Cette préconisation réveille leurs propres représentations de la surdité et de l’appareillage. 

Certains l’associent au vieillissement, au handicap, à la dépendance, d’autres à une histoire personnelle et/ou 

familiale.  

 

Les enjeux de l’appareillage sont généralement très forts. La prothèse auditive symbolise et centre toutes les 

attentes de la personne en terme de récupération voire de récupération totale. Elle permettrait de diminuer , 

voire de faire disparaître les conséquences liées à la perte d’audition. L’appareil peut être non investi comme 

surinvesti. Dans ce cas, la personne s’en remet totalement à l’appareil et y met « son unique salut ». 

L’amélioration de sa situation ne peut se réduire à sa seule mise en place. Les désillusions face au décalage 

entre attentes idéalisées et réalité des bénéfices de l’appareil sont d’autant plus grandes. Progressivement, la 

personne réalise un travail d’ajustement entre attentes initiales et réalité de l’aide auditive. Parfois la désillusion 

et le sentiment de déception sont tels que la personne renonce et abandonne le port de la prothèse, celle-ci 

l’ayant profondément déçue. Dans ces situations, un accompagnement audioprothétique, rééducatif et 

psychol ogi que est proposé.  

 

L’appareil peut aussi devenir l’objet auquel  est adressée la colère. L’appareil matérialise et symbolise la surdité. 

La personne déplace son agressivité sur l’appareil qui devient « responsable » de ses maux. Elle s’exprime dans 

le vocabulaire utilisé pour qualifier la prothèse « haïe » : « cette chose, ce truc, ce machin, IL/ELLE… », « Je le 

déteste, j’ai envie de le jeter… ». A d’autres moments, ou plus tardivement, l’appareil existe en des termes plus 

positifs. « Je ne peux plus m’en passer », « Sans lui je suis complètement sourde », « Il m’aide… », « Il fait 

partie de ma vie », « Il fait partie de moi ». Il n’est pas rare de voir ces mouvements s’opérer en même temps . 

L’appareillage peut être pris dans une certaine ambivalence entre, d’un côté, ce qu’il vient représenter de la 

surdité et, de l’autre côté, ce qu’il vient apporte r comme bénéfi ces.  

 

La surdité est un handicap invisible. Il est rendu visible  à tarvers l’appareil, notamment chez les hommes. Les 

personnes, prises dans leurs propres difficultés à faire avec un appareillage , peuvent tenter de le « camoufler ». 

Elles expriment leur souhait d’avoir un appareil discret qui reste non visible par autrui. Le choix pour un 

appareil en particulier peut être l’une des stratégies mises en œuvre pour tenter de « cacher », de 

« dissimuler » leur surdité. La personne appareillée peut tenter de masquer sa surdité par la coiffure ou par des 

attitudes.  

 

L’appareillage modifie l’apparence physique, l’image de soi et l’image renvoyée aux autres.  Il peut être vécu 

comme la marque d’une « faiblesse », « d’une fragilité », « d’une honte » ou « d’un handicap ».  
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Il existe parfois un décalage entre les bénéfices objectivés par l’audioprothésiste (audiogramme, listes de 

mots…) et les résultats perçus par la personne. Cette dernière peut mini miser voire nier les améliorations et les 

gains auditifs. Cette impression d’absence de résulats  ou de résultats non suffisants peut conduire à un rejet 

voire un refus de porter la prothèse. Un travail thérapeutique autour de l’élaboration de la surdité peut aider à 

lever ce blocage. Par ailleurs, malgré des bénéfices objectifs, la personne peut éprouver des difficultés «  à 

accueillir » ces résultats positifs. Comme si ces derniers risquaient de venir la destituer de son statut 

de malentendant/sourd et, ainsi d’annuler la reconnaissance par soi et par les autres de sa perte d’audition. 

« Mon entourage me dit : maintenant que tu es appareillé, tu entends donc tu n’es plus sourd ». Une 

sensibilisation auprès de l’entourage est nécessaire afin de revenir sur les apports de l’appareil et d’en expliquer 

ses limites. Une personne, même appareill ée, reste une personne malentendante ou sourde. 

 

Pour toutes les raisons décrites précédemment, certaines personnes peuvent exprimer un re fus d’appareillage 

qui perdure plus ou moins longtemps. Un accompagnement thérapeutique peut favoriser la compréhension des 

enjeux et des problém ati q ues sucitées par l’apparei llage tant en elles que chez leur entourage. 

8. 1. 2.  Les aides technique s 

Les aides techniques ont pour objectifs de permettre à la personne d’être plus autonome dans sa vie de tous les  

jours, de favoriser sa sécurité et/ou son confort comme celui de son entourage et de jouer un rôle de 

prévention. Un temps d’évaluation des besoins permet de déterminer les aides adaptées. Cette évaluation est 

réalisée par un ergothérapeute, un audioprothésiste ou un orthophoniste. La personne teste le matériel en 

situation sur quelques semaines afin qu’elle puisse elle-même estimer ses bénéfices et la faisabilité de son 

utilisation. Un temps d’apprentissage dans la gestion du matériel  puis un temps d’appropriation sont 

nécessai re s avant que celui-ci ne fasse partie intégrante de son quotidi en.    

 

Plus précisément, les aides techniques visent l’amélioration de la perception auditive ou le recours à d’autres 

capacités sensorielles comme visuelles (système de lampe flash pour la sonnette d’entrée ou détecteur de 

fumée, visiophone à l’entrée du domicile, les messages sur le téléphone portable, les systèmes de 

communication visiophoniques, etc.) ou kinesthésiques (réveil vibrant, fonction vibratoire du téléphone, etc.). 

Pour les systèmes auditifs nous retrouvons le téléphone adapté, les systèmes FM ou micro FM, le Bluetooth et la 

boucle d’inducti on magnéti que.  

 

Le système FM permet de recevoir la parole de l’interlocuteur directement dans la prothèse auditive limitant 

ainsi les effets parasites des bruits de l’environnement. Grâce à un émetteur (micro-cravate porté par 

l’interlocuteur, boîtier mobile et orientable vers la source sonore), le son est véhiculé jusqu’au récepteur fixé sur 

l’appareil auditif. Son utilisation implique la nécessité de se signaler à son interlocuteur  comme personne 

malentendante ainsi que sa participation active. Cette démarche n’est pas anodine ni aisée. Cette fonction 

améliore la compréhension notamment dans les situations de groupe (réunion, repas, conférence, etc. ). Le 

message perçu paraît moins lointain et moins déformé. Il peut réduire la fatigue et alléger les efforts liés à la 

recepti on du message. Il lui permet de davantage se concent re r sur la compréhensi on.     
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Une boucle magnetique peut être installée dans un lieu public ou privé. Le système permet de transmettre des 

sons directement à l’appareil auditif ou à l’implant cochléaire. Les bruits environnants ne viennent plus 

perturber la compréhension. L’équipement consiste en un fil de cuivre raccordé à la sonorisation habituelle du 

lieu (amplificateur) formant une boucle autour de la pièce, et dans lequel circule du courant électrique. L’usage 

de ce système nécessite d’utiliser « la position T » de son appareillage qui doit être préalablement activée une  

première fois par l’audioprothésiste. Ici également, la personne doit se signaler à l’accueil du lieu (cinéma, salle 

de concert, de conférence, etc.) pour demander d’activer le système. La boucle peut être installée au domicile 

notamm ent pour écouter la télévision, la radio ou une chaîne hi-fi. 

 

L’appropriation des aides techniques n’est pas simple. En ce qui concerne la manipulation, elles nécessitent une 

certaine déxtérité gestuelle et une certaine technicité. La personne doit être en mesure de repérer ses 

difficultés, d’identifier ses besoins puis d’actionner tel le ou telle aide technique. Cela nécessite une certaine 

connaissance et maîtrise des différentes aides et de leurs fonctions. Il faut aussi que la personne soit à l’aise  

avec l’idée d’utiliser ces aides devant son interlocuteur ou de l’y associer. Cela implique d’oser demander dans 

un lieu public d’activer la boucle magnétique en se faisant reconnaître comme personne malentendante. 

Certaines personnes expliquent qu’elles n’osent pas toujours faire ces démarches et font « sans » ces aides 

techniques. Dans le prolongement des appareils auditifs, les aides techniques rendent, elles aussi, visible la 

surdité. La dimension financière est un facteur important dans leur acquisition. Seule une faible partie est 

remboursée, le restant à charge étant très significa ti f.    

 

Dans un premier temps, les personnes n’ont pas conscience que la réadaptation nécessite aussi d’en passer par 

elles-mêmes, au-delà de l’appareillage. La recherche de solution se situe au niveau d’une réponse technique 

(appareils, aides techniques, etc.). Puis, un cheminement personnel, soutenu par des professionnels spécialisés, 

conduit à découvrir les autres types de compensation (cognitif, ressources personnelles, etc.). C’est souvent à 

la suite de l’expérimentation des limites des aides techniques « seules » que les personnes accèdent à l’idée 

d’autre s compensa ti ons et que leur préconi sa ti on fera sens. 

8. 1. 3.  Les strat ég ies de compensa tion  

a)  La lecture labia le 

 Définitions et principes 

La lecture labiale est définie comme le « procédé permettant de comprendre ce que dit une autre personne en 

tenant compte d'indications visuelles telles que les mouvements des muscles faciaux, des lèvres, des mains et 

du corps en général » (Terminol ogy of Special Educa ti on UNES CO 1983, puis cité par Dumont et Calbour 2002).   

 

Dumont (2002) enrichit cette stratégie en introduisant le concept de « lecture de la parole » (speech reading). 

Ce dernier ne se limite pas uniquement à un décodage des mouvements labiaux. Il est élargi à « d’autres 

indices faciaux pertinents, fixes ou mobi les et sont utilisés dans le processus de lecture de la parole ». L'adulte 

devenu sourd « reconstruit par la suppléance mentale ce qu'il perçoit partiellement, à partir des mouvements 

de la face » (Dumont, 2002). 
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Les personnes malentendantes, qu’elles soient appareillées ou implantées, reçoivent la parole de manière 

incomplète ou déformée. La lecture labiale permet de fournir des indices pouvant compléter ce qui est entendu. 

Cette dernière peut être spontanée et inconsciente mais bien souvent elle nécessite d’être entrainée avec un 

orthophoni ste afin d’être efficiente.  

 

Chez les adultes devenus sourds, la lecture labiale a un rôle fondamental dans la réception de la parole. En 

effet, lorsque l'intégration des signaux auditifs et visuels est simultanée , la compréhension n’est que meilleure. 

Elle constitue un support à l’audition, car le traitement de la parole est souvent audiovisuel. Elle a un effet 

positif en relation duelle dans un environnement calme. La perception audiovisuelle améliore également la 

compréhension dans des environnements bruyants et lors d’échanges à plusieurs. Dans ces situations moins 

favorabl e s d’un point de vue auditif, la lecture labiale prend alors tout son sens.   

 

Des facteurs prédictifs à une bonne lecture labiale ont été répertoriés dans plusieurs études. Ils recouvrent une 

bonne vitesse de traitement, de bonnes capacités de mémoire de travail verbale et spatiale (Feld, 2009), de 

bonnes aptitudes visuelles, de bonnes capacités à faire des inférences et pour finir de bonnes capacités 

phonologiques (Lyxell, 1996). Ces aptitudes présentent une grande variabilité interindividuelle. 

L’accompagnement de l’orthophoniste permettra aussi de déterminer si la personne est réceptive à cette 

technique et si elle a la potenti alité de la travailler.  

 

Ses limites 

Tout d’abord, cette stratégie de compensation nécessite une acuité visuelle suffisante pour le traitement visuel 

des informations. Certaines personnes sont confrontées à une déficience visuell e associée (syndrome de Usher, 

SEP, glaucome, rétinite pigmentaire, liée à l’âge : DMLA, etc.) limitant ou compromettant son utilisation. Elle 

demande également une bonne interaction visuelle avec l’interlocuteur. Parfois, nous pouvons observer un 

désinvestissement progressif de l’interaction visuelle  dans les cas où la surdité évolue progressivement depuis 

plusieurs années et dont les échanges sont limités.    

 

Dans la langue française, toutes les caractéristiques articulatoires ne sont  pas visibles ce qui peut entraîner des 

confusions de phonèmes. Certains sons articulés ont des images labiales identiques, appelés sosies labiaux 

([s]/[z], [p]/[b], [t]/[d]). De plus, certaines consonnes ne peuvent pas être distinguées visuellement ([k], [r], 

[g]). Ceci peut provoquer une difficulté dans la différenciation de certains mots (« pas », « bas », « trou », 

« tour » par exemple ) (Quérel , 2013).  

 

Tout dépend aussi de la manière dont s’exprime l’interlocuteur. Il peut enchaîner les sons de manière rapide, en 

articulant trop peu ou de façon exagérée. En début de conversation l ’interlocuteur peut ajuster sa manière de 

s’exprimer mais les automatismes langagiers reviennent vite. Il est conseillé à la personne malentendante 

d’exprimer ses besoins à son interlocuteur :  parler plus lentement, sans hausser la voix, articuler. Bien 

souvent, la personne devra répéter cette demande à l’interlocuteur qui , pris dans la conversation, aura 

tendance à reprendre ses automatismes langagiers. Certaines personnes ne sont pas  à l’aise avec cette 
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demande et elles n’osent pas demander à leur interlocuteur de s’ajuster par crainte de leurs réactions ou par 

« peur de dérange r ».            

 

Des facteurs personnels, psychologiques ou culturels entraînent une réserve ou une gêne à fixer les lèvres de 

son interlocuteur. Des hommes ont pu exprimer leur gêne à regarder avec insistance les lèvres d’une femme, 

notamment d’une femme qui ne faisait pas partie de leur entourage proche. Cette manière « de dévisager », 

« de regarder » l’autre, est en décalage avec les codes sociaux. Certains expliquent que, malgré leur besoin de 

lecture labiale, ils ne s’autorisent pas à poser leurs yeux sur les lèvres de leur interlocutrice. Afin de désamorcer 

d’éventuels malentendus, ils sont invités à expliquer le pourquoi de cette attitude. Mais cela implique de parler 

de sa surdité. Certains se retrouvent alors privés de cette compensation visuelle, ce qui de fait majore les 

difficul té s de compréhensi on et nuit aux échanges.  

   

Son apprentissage est long et laborieux. Il est réalisé lors d’une rééducation orthophonique (environ 50 

séances). Il est aussi dépendant de l ’investissement de la personne, de sa motivation, de ses capacités 

cognitives et de ses appétences. Certaines personnes renoncent d’emblée à s’engager dans un tel travail, dès 

sa présentation par le médecin ou l’orthophoniste . Elles se projettent parfois avec difficulté dans un éventuel 

bénéfice ou expriment leur crainte « de ne pas y arriver et de ne pas se sentir capable » du fait de la 

complexité de l’apprentissage. D’autres éprouvent de réelles difficultés d’apprentissage ou ne  pas percevoir le 

sens d’une telle stratégie. « A quoi bon apprendre à lire sur les lèvres si l’autre en face ne fait pas d’effort  ». 

« C’est l’autre qui devrait faire cette rééducation pour apprendre à mieux parler, pas moi. Je fais déjà 

suffisamment d’efforts ».  D’autres personnes comparent la rééducation orthophonique à un « travail scolaire ». 

« C’est comme à l’école, on apprend tous les sons et les lettres ». Cette association réactualise leur expérience 

parfoi s compliquée ou douloureuse avec l’école  du fait ou non de leur surdité.  

 

Dans certaines situations (troubles cognitifs ou troubles de l’humeur sévères), il sera préférable de ne pas 

persévérer dans l’apprentissage afin de ne pas renforcer un fort sentim ent de découragement et d’échec, 

l’apprentissage de la lecture labiale pouvant être compromis en fonction du type de profil cognitif ou 

psychologique. Cependant, au-delà d’une impossibilité prédictive, une initiation ou un essai sur quelques 

séances permett ront d’objecti ve r les éventuell e s limites d’apprenti ssage.      

b) La supp lé ance menta le 

La suppléance mentale consiste à compléter par déduction ce qui n’a pas été compris.  Elle a pour finalité de 

compenser les perceptions auditives et visuelles incomplètes. La personne procède alors à une interprétation de 

la discussion suivant le contexte, que ce soit en contact visuel direct ou indirect , dans le cas d’une conversation 

téléphonique, par exemple. La suppléance mentale s’appuie sur des indices non-verbaux (mimiques, gestes, 

contexte) et des indices verbaux, au niveau lexical en émettant des hypothèses entre plusieurs mots 

ressemblants ou identiques, au niveau syntaxique et sémantique en suppléant le sens logique de la phrase. Le 

contexte et la connai ssance du sujet de la conversati on deviennent primordi aux.  

 



 Claire Heren- Le Bastard | Evalua ti on de la percepti on et de l’adapta ti on au handicap auditif ou visuel chez 

l’adulte : validation de questionnai re s spécifiques et études cliniques    96 

Il s’agit d’un processus cognitif complexe qui allie anticipation, déduction, imagination et connaissance. Il 

mobilise aussi des compétences cognitives telles que l’attention, la concentration et la mémoire de travail. Il 

peut permettre à la personne de comprendre l’essentiel  de la conversation et de lever partiellement des 

confusions. La personne sera très attentive à l’ intonation du discours comme à l’état émotionnel de son 

interlocuteur. Ces éléments viendront compléte r l’analyse du message.   

 

Suppléer implique une sollicitation permanente des capacités attentionnelles, des connaissances linguistiques, 

de la mémoire, de la flexibilité mentale et de la capacité à faire des inférences. Ces différentes tâches ont un 

coût cognitif qui génère une fatigue physique et psychique importante. Cette dernière est souvent rapportée par 

les personnes, mais elles ne se l’expliquent pas forcément. L’explication de ce phénomène par un professionnel 

permet de comprendre le lien entre les capacités cognitives mobilisées pour compenser la surdité et le 

retentissement en termes de fatigue. Spontanément elles expriment une forme de culpabilité et une 

incompréhension à « se sentir  toujours fatiguée ». Cette explication les aide dans la compréhension du 

fonction nem ent de l’audition ainsi que dans leur propre fonctionnem ent en réponse à la surdité.  

 

Cette stratégie est loin d’être infaillible. Il arrive, en effet, que la personne devine  mal ce qui induit des 

malentendus et des quiproquos. Elle peut avoir conscience de ses erreurs d’interprétation, ce qui renforce le 

stress à ne pas comprendre et à se tromper. Certaines personnes expliquent qu’elles évitent les interactions 

afin de ne pas se retrouve r dans une situation propice aux incompréhensi ons.    

c) Les attitude s de comm unicatio n  

Afin de faciliter la communication, la personne malentendante , ainsi que son interlocuteur, peuvent adopter 

certaines attitudes de communication. L’idée est, dans la mesure du possible, d’aménager des conditions 

environnemental es favorab le s et ainsi limiter les efforts à fourni r pour compren dre.  

 

Tout d’abord, pour une bonne interaction, l’intégralité du visage de l’interlocuteur doit être visible (éviter les 

lunettes de soleil, barbe, moustache, de parler la main devant la bouche, etc.) et bien éclairé (ne pas se mettre 

en contre-jour). Une distance trop éloignée ou le fait de parler d’une pièce à l’autre ne permet pas la 

compréhension. Les autres attitudes de communication sont décrites dans le dessin suivant.  Il est diffusé au 

grand public afin de le sensibili se r avec humour (Figure 22).   
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Figure 22 : Conseil s pour la communi ca ti on avec les personnes sourd es ou malentendantes 

 

Les efforts de compréhension entraînent un surcoût au niveau de l'attention. L’idée est alors de les préserver et 

de tenter de réduire cette surcharge cognitive par des attitudes de communication qui peuvent venir soulager 

les effort s de concentra ti on.  

d) L’entra înem e nt audio lo g ique 

L’entraînement audiologique est réalisé par l’orthophoniste. Il consiste en un entraînement auditif, dans une 

salle spécifique, qui reproduit des conditions naturelles de l’envi ronnement. La personne est placée au centre de 

la pièce et, autour d’elle, plusieurs haut-parleurs diffusent le son en fonction de la situation sonore choisie  

(environnement calme, restaurant, cocktail party, etc. ). La personne travaille sa compréhension auditive de 

manière écologique. Cette technique permet également de travailler la localisation de la source sonore, capacité 

utile dans la vie quotidi enne.  
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8.1.4 .   Sensib ilisatio n de l’ent oura ge 

Une sensibilisation peut être proposée à l’entourage. Elle favorise la prise de conscience et aide à la 

compréhension des conséquences de la perte d’audition. Elle est réalisée par un orthophoniste , et parfois, en 

binôme avec un psychologue. Il s’agit de mettre l’entourage en situation de malentendance ou de surdité. A 

partir de l’audiogramme de la personne, l’entourage se trouve dans sa situation d’écoute. Une bande audio 

déforme et traduit la parole, telle que la personne l’entend. Cette mise en situation  reste artificielle car elle est 

réalisée en condition de laboratoire. Cependant, elle a l’intérêt de donner une  certaine « idée objective » à 

l’entourage de la perte d’audition. C’est d’ailleurs parfois un choc pour celui-ci, qui ne s’imaginait pas l’ampleur 

de la difficulté. Elle génère tout du moins de la surprise, et elle est bien souvent une découverte. 

L’orthophoniste explique le fonctionnement de l’audition ainsi que la manière dont la personne entend en se 

référant aux différents examens médicaux et orthophoniques. L’entourage  peut aussi assister à des exercices 

orthophoniques. Ces derniers se basent sur une reconnaissance de mots ou phrases, en auditif seul ou 

complété par de la lecture labiale. L’entourage peut ainsi prendre conscience de l’importance de cette 

compensation et du besoin d’être face à son interlocuteur. L’orthophoniste transmet à l’entourage des conseils 

sur des attitudes de communi ca ti on facilitant les échanges.   

 

Cette sensibilisation a pour objectif d’aider l’entourage à comprendre et à se représenter au mieux la réalité du 

handicap auditif. Ce travail, du côté de l’entourage, peut avoir un effet sur la relation avec la personne 

malentendante, tout comme sur son cheminement personnel. Cette sensibilisation permet également de 

repére r les enjeux relationnel s.    

8.2. L’accompagnement psychologique 

Nous aborderons la spécificité de l’accompagnement psychologique en lien avec la surdité dans un cadre 

institutionnel tel qu’un Centre de Rééducation et de Réadaptation. Tout d’abord, cette intervention 

thérapeutique s’inscrit dans une clinique particulière. Elle s’articule autour de la recherche d’une compréhension 

mutuelle qui est à co-construire, à créer et à instaurer. La pratique du psychologue est empreinte et déterminée 

par cette singularité relationnelle liée à la surdité. Puis, nous évoquerons les enjeux liés au premier entretien 

clinique. Enfin, nous nous intéresse rons aux objecti fs de l’accom pagnement psychol ogi que.  

8. 2. 1.  Une clinique particu liè re 

Cette particularité réside dans la rencontre intersubjective entre un psychologue entendant et une personne 

malentendante ou sourde. Il existe en effet une différence fondamentale d’être-au-monde entre ces deux 

interlocuteurs. La perte d’audition modifie profondément le rapport de l’un à l’autre. Elle affecte ainsi la 

communication et met en difficulté le professionnel entendant. Ce dernier se trouve confronté à des difficultés 

de compréhension, tant à son propre niveau qu’au niveau de son interlocuteur. Il devra adapter et ajuster sa 

manière de s’exprimer afin de veiller à rendre son message accessible : bonne élocution, face à face, 

reformulation, recours à l’écrit, Langue des Signes Français, etc. La surdité touche les deux interlocuteurs. Nous 

pouvons ainsi parler de « handicap partagé ». Le psychologue perd ses repères langagiers, perceptifs et 

corporels. Pour Mottez (2006) « il faut au moins être deux pour parler de surdité . La surdité est un rapport. 

C’est une expérience nécessai rement partagée  ».  
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Face à une personne entendante, le psychologue se raccroche à l’idée, consciente et inconsciente, qu’elle peut 

« entendre » quelque chose de sa parole de thérapeute. Face à une personne soude, cette idée ne tient plus. Le 

psychologue s’interroge sur ce qui a été perçu de sa parole ou de son message.  Il n’est pas toujours aisé de 

repérer si une incompréhension est issue d’une difficulté de réception auditive ou si elle est issue d’une réaction 

défensive. Le doute persiste, et il fait partie intégrante de la communication. Le psychologue peut éprouver des 

difficultés de compréhension en fonction de l’intelligibilité de son interlocuteur. La compréhension mutuelle n’est 

pas aisée et nécessite une réelle envie d’aller à la rencontre de l’autre . Elle nécessite aussi des efforts et une 

bienveillance partagés. Les difficultés inhérentes à la communication induisent un allongement de la  durée de 

l’entretien. Le psychologue doit bénéficier d’un temps plus long pour accueillir la personne dans des conditions 

qui favoriseront les échanges, puis l’instauration progressive d’une alliance thérapeutique. Cette dernière  se 

manifeste lorsque la personne s’autorise à faire répéter le psychologue ou à lui exprimer qu’elle n’a pas 

compris. Sinon, la personne malentendante ou sourde a tendance à faire comme d’habitude, à savoir faire 

« semblant d’avoir compri s ».      

 

Dans sa pratique clinique, le psychologue est amené à s’interroger sur ses propres représentations de la surdité 

et sur la question du contre-transfert. Pour Dethorre (1998), « la surdité renvoie à celui qui parle la sensation 

d’une absence, d’un vide partiel en lui-même comparable à la perte d’une partie de soi (la parole et , par 

extension, la langue) entrainant une souffrance narcissique importante. La confrontation avec un Sourd génère 

un risque fantasmatique majeur de perte au niveau de l’image du corps, c’est-à-dire de destruction narcissique, 

de déliaison interne ». Puis, elle aborde ainsi le contre-transfert, « chez le thérapeute, la surdité provoque un 

sentiment d’impuissance : perte du savoir, du pouvoir de suggestion…  Ces images inconscientes sont assez 

terrifiantes et renvoient aux représentations des Sourds-muets dans l’Histoire, qui associaient ceux-ci à 

l’animalité , la folie ou la mort ».        

8. 2. 2.  Le prem ier entre tien clinique 

La personne malentendante ou sourde vient rarement seule aux consultations. Elle e st généralement 

accompagnée d’un intermédiaire, un « interprète », en la personne d’un conjoint, d’un parent, d’un enfant ou 

d’un am i. Cet accompagnateur est souvent à l’initiative de la consultation et la personne questionne 

fréquem ment sur le sens de sa venue.  

 

Le premier entretien avec le psychologue se déroule en deux phases. Dans un premier temps, la personne est 

reçue seule. Ce cadre lui est explicité ainsi qu’à son accompagnateur. Ce dernier manifeste fréquemment sa 

surprise de ne pas pouvoir participer dès le début à l’entretien, notamment en raison de sa présence 

coutumière aux différentes consultations et qu’il en est à l’initiative. Lors de ce premier entretien, la personne 

évoque de manière plutôt spontanée les difficultés rencontrées,  ses plaintes autour des limitations et des 

privations liées à la surdité ainsi que ses difficul té s communi cati onnell e s et relationnell e s avec les entendants .   

 

Dans un second temps, et seulement avec l’accord de la personne, l’entretien se poursuit en la présence de son 

accompagnateur. Les habitudes de communication entre les interlocuteurs se mettent naturellement en place. 
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Le psychologue les observe et en renvoie quelque chose aux participants.  Il est souvent nécessaire de signifier 

que l’échange s’effectue « en dehors » ou sans la personne et de veiller à l’y réinscrire. Le psychologue joue un 

rôle de médiation. Il favorise et facilite les échanges entre la personne et son entourage. Les échanges nous 

rensei gnent sur les enjeux familiaux et le vécu de la surdité par l’entourage.         

 

Le premier entretien clinique permet de recueillir des éléments sur l’histoire et le vécu de la surdité, les 

difficultés rencontrées et les plaintes, les répercussions sur la vie quotidienne,  la relation aux autres, les 

retentissements psychologiques, le fonctionnement psychologique de la personne, ses attentes et ses 

demandes vis-à-vis de la rencontre et de sa venue dans le centre , et enfin sur sa motivation à entreprendre un 

parcours de rééduca ti on/réadaptati on.  

8. 2. 3.  Les objec tifs de l’acco m pagne m ent psycho lo g iqu e 

La survenue de la surdité se caractérise par un moment de fragilité qui vient bouleverser l’organisation du sujet 

et « entrer en résonnance avec sa problématique personnelle »  (Quérel, 2013). Il est intéressant de repérer 

cette problématique personnelle lors de l’accompagnement psychologique. Il s’agit d’appréhender la manière 

dont s’inscrit cette perte d’audition dans une histoire de vie. Ou encore de travailler à partir des associations, 

des liens et des hypothèses que fait la personne avec certains événements de vie ou relations famili ales, 

amoureuses ou sociales. « La personne est amenée à travailler sur la survenue d’une faille dans son chemin de 

vie et les moyens de la surmonter » (Quérel, 2013). Le travail d’élaboration psychique proposé a pour but 

d’accompagner la personne dans le travail de deuil de cette fonction symbolique du rapport au monde qu’est 

l’audition. Ce travail s’articule autour de la prise de conscience de la perte d’une ou plusieurs aptitudes, de la 

reconnaissance d’un changement corporel ou de l’incompatibilité entre les images issues de la vie antérieure et 

celles issues de la vie actuelle. Il s’agit de favoriser l’intégration de la réalité de la surdité. Une focalisation 

excessive sur le manque peut s’opérer. Ce surinvestissement de l’objet perdu est à assouplir afin de donner à 

l’audition sa « juste place ». Certaines personnes ayant une surdité acquise peuvent, en effet, en venir à se 

définir uniquem ent par leur problèm e d’audition (Hétu, 1996).    

 

L’accompagnement psychologique a pour objectifs de favoriser la prise de conscience des capacités et des 

difficultés, de soutenir la réorganisation de ses représentations de manières différentes ainsi que les 

remaniements psychiques ou identitaires. La personne intègre progressivement la surdité à sa construction 

personnelle, à son identité. Il s’agit d’accompagner les allers-retours entre phase de déconstruction et de 

reconstruction. A toute déconstruction succède une reconstruction. S’opère alors un réajustement progressif de 

l’identité qui tend vers une nouvelle façon d’exister. La surdité devient une partie constitutive de cette nouvelle 

identité. L’accompagnement psychologique aide également la personne à identifier, à reconnaitre,  à valoriser et 

à développe r ses ressources personnell es et environnem ental e s.  

 

L’accompagnement psychologique a aussi pour finalité d’aider à réinvestir et à restaurer les relations sociales et 

familiale s. Il s’agit de favorise r la partici pati on sociale et familiale et d’apaise r le vécu de sa relation aux autres.  
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Il s’agit d’accompagner la personne dans son processus d’adaptation au handicap auditif qui implique des 

réajustements constants, de nouveaux rôles, de nouvelles relations, de nouvelles activités,  une nouvelle 

identité et un rapport nouveau à l’environnement sonore. Dans une étude, Duchesne et al. (2017) s’intéressent 

à la résilience chez les adultes avec une surdité post -linguale. Ils ont identifié deux facteurs prédictifs à la 

résilience, le degré de surdité et la situation de vie (vivre avec quelqu’un). Les résultats montrent « qu’une 

surdité plus importante serait davantage associée à un niveau élevé de résilience comparativement à une perte 

moindre ». De même, le fait de vivre avec quelqu’un constitue un soutien au quotidien.  Le soutien des proches 

favorise la décision d’aller consulter un professionnel de l’audition (Meyer et al., 2014), il aide au port de 

l’appareillage et à sa réussite  (Hickson et al., 2014) et permet de réduire la détresse psychologique (Stewart et 

al., 2011). Ainsi, le soutien social « est un prédicteur de la résilience, en plus d’être associé à une meilleure 

santé psychologique et une meilleure estime de soi  » (Duchesne et al., 2017). Nous pouvons réaliser ces 

mêmes constats dans notre pratique clinique. L’adaptation et le vécu de sa surdité ne sont pas proportionnels 

au degré de la perte auditive. La participation à un programme de réadaptation associé à un a ccompagnement 

psychol ogi que favorise cette résilience.  

 

Le soutien de la part des proches peut influencer le niveau de résilience. Dans cette perspective, il est 

primordial d’intervenir et d’accompagner l’entourage sans se limiter à la personne malentendante. Il s’agit 

d’offrir du soutien aux proches, de les informer, les guider et l eur proposer des moyens et des techniques pour 

améliorer la communication. Un accompagnement auprès de l’entourage dans sa compréhension, sa perception 

et sa représentation de la surdité est à soutenir. Le psychologue est alors amené à rencontrer l’entourage, seul 

ou en binôme (médecin, orthophoniste, audioprothési ste ), en présence de la personne malenten dante.  
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Chapitre 3 Le handicap visuel 

La population des personnes malvoyantes et aveugles regroupe les personnes présentant une déficience 

visuelle à la naissance (congénitale), acquise et/ou évolutive à l’âge adulte. Nos travaux ont porté sur des 

personnes confrontées à la survenue d’une pathologie visuelle , ou dont la situation visuelle s’est dégradée au 

cours de leur vie d’adulte.  

 

Notre exploration du handicap visuel sui t la même démarche que celle menée pour le handicap auditif. Par 

notre approche globale, nous appréhenderons l’ensemble des enjeux et des dimensions qui le constituent. Il 

s’agit ainsi de prendre en considération les différentes facettes du handicap visuel à travers s es aspects 

médical, technique, rééducatif/réadaptatif et psycho-social. L’histoire du handicap de la personne se construit, 

se déconstruit et se vit à travers ses expériences médicales, techniques, rééducatives, psychologiques et 

sociales. La lecture et la mise en lien de ces différentes expériences vécues constitue le matériel clinique 

propice au travail d’élaboration psychique étayé avec le psychologue. Il est ainsi important de les identifier, de 

les reconnaître, afin de comprendre dans quel système d’interventions et de soins la personne évolue. Nous 

pourrons ainsi l’accompagner dans ce mouvement et dans ces changements. Cette investigation permettra de 

comprendre la spécificité des différents angles d’approches, leurs articulations, ainsi que leurs interactions. 

Nous penserons le handicap visuel comme un système, tout en positionnant la personne au centre. Cette 

analyse a pour but de favori se r une meilleure compréhensi on et un meilleur accompagnem ent de la personne.    

 

Dans cette perspective, nous commencerons par définir et décrire le handicap visuel. Puis, nous explorerons ses 

différents champs d’investigation (médical , paramédical et subjectif). Nous présenterons ainsi ses répercussions 

sur la vie quotidienne, sur la vie sociale et sur l’état psychique. Nous aborderons les outils existants qui 

permettent d’évaluer les conséquences de la perte visuelle , mais également leurs limites pour une évaluat ion 

globale et subjective du handicap visuel. Enfin, nous terminerons par la présentation des prises en charge qui 

peuvent être proposées. Ces éléments de connaissance apportent un éclairage sur le choix des préconisations 

thérapeutiques. Afin de donner une dimension plus vivante à ce chapitre théorique, nous l’illustrerons par des 

paroles de patients recueillies lors d’entretiens cliniques individuels avec la psychologue , ou lors de 

consultations en binôme, avec un médecin ophtalmologiste ou un rééducateur. Ces propos seront repris entre 

guillemets et en italique.  

1. Définition générale 

Pour définir le handicap visuel, il faut, au préalable , poser celle de la déficience visuelle. Il résulte en effet de la 

pathologie médicale visuelle qui provoque une situation de handicap. La déficience visuelle est définie comme 

« l’inexistence ou la perte, à des degrés variables, de l’acuité visuelle  » (Zribi, 2001). Elle se limite à l’atteinte 

organique et fonctionnelle. Elle désigne l’état fonctionnel d’une personne qui présente une acuité visuelle et/ou 

un champ visuel réduits en lien avec une pathologie de l’œil ou des voies optiques. La déficience visuelle 

concerne la perception (acuité visuelle, réduction du champ visuel, modification de la sensibilité aux contrastes, 

aux couleurs, à la lumière, etc.), l’utilisation de la fonction visuelle (troubles de la convergence, paralysie 

oculomotrice, etc.) et/ou le traitement des informations visuelles reçues (d’origine neurologique, psychologique, 
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etc.). Selon l’OMS (1992) « une personne ayant une basse vision est une personne qui a une déficience de la 

fonction visuelle qui persiste après tra itement et/ou correction d’une amétropie, et qui a une acuité visuelle 

inférieure à 3/10e, ou bien un champ visuel de moins de 10° à partir du point de fixation, mais qui utilise, ou 

qui est potenti ell em ent capabl e d’utiliser la vision pour planifie r et/ou  exécute r une tâche ». 

 

La déficience visuelle, ou basse vision, est une donnée objective et quantifiable. Elle provoque un handicap. Le 

handicap visuel résulte ainsi d’une perte partielle ou totale de la vision. Il a des conséquences , notamment sur 

l’autonomie, les déplacements et la réalisation des activités quotidiennes.  Selon l’Union Européenne des 

Aveugles (2003) « une personne malvoyante est une personne dont la déficience visuelle entraîne une 

incapacité dans l’exécution d’une ou plusieurs activités suivantes : lecture et écriture, appréhension de l’espace 

et des déplacements, activités de la vie quotidienne, communication, poursuite d’une activité exigeant le 

maintien prolongé de l’attention visuelle  ». Un passage s’opère entre un diagnostic de déficience visuelle et 

l’identification d’une situation de handicap. L’analyse de la situation de handicap visuel demande du temps et 

relève de l’expertise d’une équipe pluridisc i pli nai re spéciali sée. Nos travaux s’inscrivent dans ce contexte. 

2. Quelques données médicales 

L’approche médicale est centrée sur la pathologie elle-même, sur l’évaluation clinique de la fonction visuelle,  

sur les critères de la déficience visuelle, ainsi que sur l’évaluation de ses conséquences fonctionnelles et de ses 

incidences sur la santé physique. Il nous a semblé pertinent de développer ces critères médicaux car ils 

inscrivent la personne dans un diagnostic et un discours médical. Ces derniers constituent l’ancrage dans lequel 

se joue et se rejouera son histoire médicale. La personne se réfère à ce cadre médical pour comprendre, définir, 

qualifie r et pense r sa perte visuelle.   

2.1. Données épidémiologiques 

Selon l’enquête HID  (Handicaps - Incapacités – Dépendance) réalisée par l’INSEE (2000), l’estimation en France 

de personnes atteintes d’un trouble de la vision serait de 1,7 millions. La population serait répartie de la 

manière suivante : 33 % de déficiences visuelles légères, 55 % de déficiences visuelles moyennes et sévères et 

12 % de cécités légales. Les 2/3 des personnes concernées par un trouble de la vision auraient plus de 65 ans. 

Nous ne disposons pas de données plus récentes. Le recueil de ces données est basé sur du déclaratif.  Nous 

sommes confrontés à un manque d’études épidémiol ogi q ues en France.  

2.2. Evaluation clinique de la fonction visuelle 

L’évaluation objective de la fonction visuelle est réalisée par le médecin ophtalmolog iste, lors d’un examen 

clinique. Différentes explorations mesurent la performance visuelle. Nous les présenterons brièvement et nous 

démontre rons, au-del à de leur intérêt médical,  leur intérêt pour la personne et l’ensem ble des professi onnel s.  

 

La mesure de l’acuité visuelle consiste « à évaluer le pouvoir de discrimination spatiale angulaire  » (Letzelter, 

2001). Il s’agit de la capacité de l’œil à distinguer des détails : plus ces détails sont  fins et plus l’acuité visuelle 

est élevée. Elle est exprimée en dixièmes. Elle est testée en vision de près, en vision de loin, œil par œil , puis 
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en binoculaire, avec puis sans correction optique. Il existe plusieurs échelles d’acuité visuelle. Les plus utilisées 

en France sont l’échelle de Monoyer (1875) pour la vision de loin et les échelles de Parinaud (1890) et de 

Weiss-Rossano (1951) pour la vision de près.   

 

Le champ visuel correspond au périmètre de la vision oculaire. Il s’agit de la partie de l'espace qu'un œil peut 

percevoir autour du point qu'il fixe. L'examen du champ visuel a pour but de cartographier cet espace, quand 

l'œil fixe un point immobile situé droit devant lui. La méthode la plus utilisée est celle de la périmétrie cinétique 

de Goldmann (1945). Elle « consiste à déplacer un stimulus lumineux sur une coupole de luminance constante, 

de la périphérie vers le centre, jusqu’à ce que la personne, qui fixe un point  central, le perçoive » (Letzelter, 

2001). Le champ visuel est relevé par œil et en binocul ai re.  

 

La vision des couleurs est également évaluée. La perception chromatique est testée avec les tables d’Ishihara 

(1917). Ce support induit des confusions de couleurs. Il permet ainsi de dépister les différentes anomalies de 

percepti ons des couleurs. Cette capacité a son importance dans la vie quotidi enne ou profe ss ion nelle .  

 

La vision des contrastes peut être testée, par exemple, avec l’échelle optotype de Terry  (1970). Le support est 

constitué de lignes dont le contraste par rapport au fond augmente d’une ligne à l’autre. La sensibilité aux 

contrastes peut se trouve r altérée par une pathologi e visuelle.      

 

La sensibilité à l’éblouissement consiste à évaluer la gêne ressentie face à une source lumineuse. Il n’y a pas de 

consensus quant aux modalités techniques de son appréciation. Il est alors demandé à la personne de décrire 

ses difficultés dans différentes situations (en extérieur par temps ensoleillé, en inté rieur avec lumière électrique 

type centre commerci al, etc.). 

 

La vision des reliefs, ou vision stéréoscopique, nécessite une bonne acuité visuelle pour chaque œil. Elle est 

testée, par exemple, avec le test de Lang (1974). Ce test se présente comme une multitude de points, perçus 

comme distribués de manière aléatoire lorsqu’ils sont observés de façon monoculaire. Il s ne fournissent aucun 

indice permettant d’identifier une image avec un seul œil ouvert.  La fusion des points disparates destinés à 

chaque œil permet de percevoi r l’image en relief.  

 

La réduction de ces capacités liées à la fonction visuelle a une incidence, plus ou moins importante, dans le 

quotidien de la personne. Leurs évaluations permettent d’identifier des premiers liens entre atteinte de la 

fonction visuelle et difficulté s ressentie s par la personne.   

 

La connaissance de ces éléments objectifs médicaux est nécessaire aux différents professionnels qui 

accompagnent la personne. Ils vont les confronter aux éléments subjectifs évalués ou recueillis auprès d’elle. Le 

travail de connaissance et de compréhension de sa vision débute, et est empreint de ces premiers examens 

cliniques. La personne y associe des vécus singuliers et élabore ses propres hypothèses et interprétations. Ces 

examens alimentent sa réflexion. Ils prennent aussi une dimension symbolique de « test ». Les personnes 

expriment leurs besoins de répéter ces examens de manière régulière, auprès de leur ophtalmologiste ou 
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orthoptiste, afin de tester et de vérifier un maintien ou une baisse visuelle. « Je veux savoir où en est ma 

vue ». « J’ai l’impression que ma vue a baissé, il faut que je vérifie si c’est vrai  ». « C’est important pour moi de 

faire souvent le point avec mon ophtalmo pour voir si ça baisse ». De plus, de nombreuses personnes testent 

seules leur vision en établissant leur propre échelle de mesure.  « Je teste ma vue le matin en me réveillant 

pour voir si ça a baissé par rapport à hier ». « J’ai un repère, toujours le même. Je fixe un point et je vois si je 

vois l’objet. Je me place toujours au même endroit. Si je le vois ça va. Sinon c’est que ça va pas ». Ces critères 

d’évaluation médicaux ou personnels marquent une dégradation de la vision ou rassurent quant à une 

stabilisation. Les examens cliniques et leurs enjeux sont fortement investis et lourds de sens pour la personne. 

Ils annoncent et déterminent un éventuel diagnostic de déficience visuelle  ou de dégradation visuelle. Lors de 

ces évaluations, la personne expérimente et éprouve elle -même ses limites et ses difficultés à travers ses 

réussites ou ses échecs aux tests. La plupart du temps, elles sont vécues de manière éprouvante en raison du 

risque qu’elles impliquent. Il s’agit de celui d’objectiver une diminution de la vision. Elles suscitent parfois 

beaucoup de stress. Ces expériences sont prégnantes dans le discours des personnes. Elles reviennent très 

fréquemment et jalonnent le récit de leur histoire de la perte visuelle. Leur élaboration psychique participe au 

cheminem ent personnel. 

2.3. La classification des déficiences visuelles 

L'OMS (2001) propose une classification des déficiences visuelles en fonction de leur gravité. Elle se réfère à 

l’acuité visuelle et au champ visuel  avec une correction optique. Elle a ainsi défini 5 catégories numérotées de I 

à V. Les catégories I et II correspondent à la malvoyance. Les catégories III, IV et V correspondent à la notion 

de cécité. 

 

La CIM-10 (Classification Internationale des Maladies) utilise plutôt le terme de « basse vision » pour qualifier 

les catégorie s I, II et III.  

 

La CIH (1980) propose également ses propres qualifications de la déficience visuelle.  Selon cette classification, 

les conséquences d’un état de santé étaient déclinées en déficience , en incapacité et handicap. Désormais, la 

nouvelle classification (CIF ou CIH-2, 2001) propose une approche différente : la notion de déficience est 

remplacée par l'évaluation des fonctions de l'organisme (fonction visuelle : acuité, champ visuel, perception des 

couleurs, des reliefs, etc.), et des structures anatomiques (les structures corporelles telles que la structure du 

cerveau et celle du globe oculaire). La notion d'incapacité est remplacée par l'évaluation des activités et de la 

participation (lire, écrire, marcher, conduire, se déplacer, préparer ses repas, etc.). Les facteurs 

environnementaux sont également évalués (famille proche et élargie, amis, etc.). La CIF constitue, 

actuellement, l'échelle de référence pour l'évaluation du handicap visuel. Elle permet une évaluation objective 

et reproducti bl e dans le temps. 
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Ces 3 classifica ti ons sont reprise s dans le tableau suivant (Tableau 4).  

 

Catégo r ie 

OMS 
Acuit é visuelle et cham p visue l 

Type d'atteint e 

visuelle (CIM-10 ) 

Type de 

défic ience visue lle 

(CIH puis CIF) 

Catégori e I 

Acuité visuelle binocul ai re corrigée 

inférieure à 3/10e et supérieure ou 

égale à 1/10e avec un champ 

visuel d'au moins 20° 

Baisse de vision Déficience moyenne 

Catégori e II 

Acuité visuelle binocul ai re corrigée 

inférieure à 1/10e et supérieure ou 

égale à 1/20e  

Baisse de vision Déficience sévère 

Catégori e III 

Acuité visuelle binocul ai re corrigée 

inférieure à 1/20e et supérieure ou 

égale à 1/50e, ou champ visuel 

inférieur à 10° mais supérieur à 5° 

Cécité Déficience profonde 

Catégori e IV 

Acuité visuelle binocul ai re corrigée 

inférieure à 1/50e mais percepti on 

lumineuse préservée ou champ 

visuel inférieur à 5° 

Cécité 
Déficience presque 

totale 

Catégori e V 
Cécité absolue, absence de 

percepti on lumineuse 
Cécité Déficience totale 

  

Tableau 4 : Critères de classifi cati on des déficiences visuelle s  

 

Collenbrander (1970) propose une classification de type fonctionnel. Il classe les déficiences sensorielles de la 

manière suivante : 

-  Déficience visuelle légère : correspond à la capacité d’agir avec une aide simple telle que de banales 

lunette s.  

- Déficience visuelle modérée : l’accomplissement des tâches est presque normal avec une aide simple 

telle qu’une loupe.   

-  Déficience visuelle grave : correspond à la capacité d’effectuer une activité en s’appuyant sur la vision 

avec des aides optiques spécifiques, à un niveau moindre de vitesse et avec une fatigabilité plus 

grande.  

-  Déficience visuelle profonde : désigne l’incapacité d’effectuer toute tâche à l’aide de la vision seule, 

même avec des aides optiques. Il est nécessaire d’y associe r d’autre s facteurs sensori el s.  

-  Déficience visuelle presque totale : la vision est inexploitable et d’autres informations sensorielles sont 

absolum ent indispen sabl e s.  

-  Déficience visuelle totale : elle exige de s’appuyer totalem ent sur les autres sens.    

2.4. Les principales causes de déficience visuelle chez l’adulte  

La déficience visuelle peut être d’origine génétique (liée à un gène et héréditaire), congénitale (anomalie qui 

survient chez le fœtus : CMV, toxoplasm ose, etc.) ou traumati que (accidents liés à la vie quotidi enne).  

 



 Claire Heren- Le Bastard | Evalua ti on de la percepti on et de l’adapta ti on au handicap auditif ou visuel chez 

l’adulte : validation de questionnai re s spécifiques et études cliniques    107 

Selon l’analyse de la littérature réalisée par Bourne et al. (2013), les principales causes de déficience visuelle au 

niveau mondial sont : la cataracte (33 %), les erreurs réfractives non corrigées (21 %), les dégénérescences 

maculaires (6,6 %), le glaucome (6,5 %) et la rétinopathie diabétique (2,6 %). Dans les pays européens, ces 

causes sont les dégénérescences maculaires (41,4 %), les amétropies non corrigées (13,8 %), le glaucome 

(10,6 %) et la rétinopa thi e diabétique (4,2 %).  

 

Nous décrirons les différentes pathologies visuelles que nous rencontrons le plus fréquemment dans notre 

service. Nous les illustrerons par des photos. Ces dernières favorisent leur compréhension et leur 

représentation. Elles sont d’ailleurs utilisées comme support auprès de l’entourage. Cette sensibilisation et 

information se prolonge par une mise en situation sous lunettes de simulation qui reproduisent la pathologie 

visuelle illustrée. Cette expérimentation concerne également l’ensemble des professionnels à leur arrivée dans 

le service. Ils réalisent alors différentes situations de déplacements, de repas ou d’activités avec ces lunettes. 

Cette expérience reste en effet très transitoire et factuelle, mais elle permet à l’ensemble des intervenants 

auprès de la personne d’éprouve r les gênes et les difficul té s inhérentes à une déficience visuelle.   

 

La rétinopathie pigmentaire est une maladie chronique évolutive dont l'évolutivité vers la cécité totale reste très 

variable. Elle peut avoir une forme héréditaire, et donc constituer un risque génétique concernant les enfants. Il 

s’agit d’une maladie de la micro-circulation qui est irréversible. L’atteinte visuelle est souvent bilatérale avec 

parfois un décalage évolutif entre les deux yeux. Au début, l’acuité visuelle peut rester relativement conservée 

(entre 7/10e et 2/10e). Puis, la pathologie peut évoluer vers un scotome central, relatif puis absolu, qui va 

s’élargir de plus en plus. La personne éprouve fréquemment des difficultés d’adaptation à l’obscurité (passage 

d’un endroit très éclairé vers un endroit sombre). Progressivement, le champ visuel se rétrécit , donnant une 

impression de « vision en tunnel ». Plus tard, des troubles dans la vision des couleurs et une sensibilité à une 

forte intensité lumineuse apparai ssent. La rétinopathie pigmentai re aboutit généralem ent à la cécité.  

 

 

 

Figure 23 : Vision avec une rétinopa thi e pigmentai re 

Source : https://www.unadev .com /le - handi cap-v isuel /le s - pri nci pale s-pa thol ogi e s/ 
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La myopie forte dégénérative (-6 dioptries) est une pathologie d’évolution lente. Elle nécessite une surveillance 

des lésions périphériques et des capacités de fixation centrale.  La vision de loin est davantage touchée. La 

vision de près peut être conse rvée très longtem ps. Elle permet un maintien d’une acuité de lecture.  

 

 

Figure 24 : Vision avec myopie forte 

Source : https://www.index of/up-content /upl oads/201 3/03 

 

Le glaucome est une maladie chronique qui se caractérise souvent par une longue histoire médicale , jalonnée 

de nombreux actes thérapeutiques, ainsi que d’une forte incertitude quant au risque évolutif. Il existe deux 

principaux types de glaucomes, le glaucome à angle fermé (très douloureux) et celui à angle ouvert 

(asymptomatique). Le glaucome à angle ouvert est le plus fréquent. Il s’agit d’une maladie évolutive et 

progressive du nerf optique, souvent liée à un excès de tension dans l’œil. Cette pathologie est insidieuse , car 

la personne ne ressent aucun symptôme durant les premières années de la maladie. Sans douleur préalable, ni 

baisse de vision, le glaucome conduit inéluctablement à la cécité si aucun traitement médical n ’est mis en place 

pour tenter de freiner son évolution. Le glaucome se caractérise par une  vision tubulaire. Les capacités visuelles 

résiduelles se limitent alors à un îlot de vision centrale, parfois associé à un petit îlot en vision temporale 

périphérique. L’acuité visuelle est souvent conservée  sur la vision résiduelle jusqu’au stade de pré-cécité. La 

sensibili té aux contrastes et à la vision colorée est altérée.    

 

 

Figure 25 : Vision avec un glaucom e 

Source : https://www.unadev .com /le - handi cap-v isuel /le s - pri nci pale s-pa thol ogi e s/ 

 

 

 

 

https://www.index/
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La rétinopathie diabétique est une pathologie  chronique où l'atteinte visuelle est souvent associée à d'autres 

atteintes organiques. Elle peut survenir suite à un diabète. La vision devient globalement floue, des tâches 

noires apparai ssent.  

 

Figure 26 : Vision avec une rétinopa thi e diabétique 

Source : https://www.unadev .com /le - handi cap-v isuel /le s - pri nci pale s-pa thol ogi e s/ 

 

Les uvéites ou les tumeurs surviennent suite à des pathologies chroniques  (sclérose en plaques) ou à des 

pathologies aiguës (décollement de rétine, tumeur intraoculaire, tumeur touchant les voies optiques). Dans le 

cas de la sclérose en plaques, la vision est limitée à un îlot de vision central ou en périphérique pour les 

atteinte s graves. 

 

Figure 27 : Vision normale et vision avec îlot central et atteinte périphé ri que  

Source : http://ww w.apajh 94-sdi dv. fr/categori e /l e s -di fferents-types-de -de fi cien ce -vi suell e 

 

La dégénérescence maculaire liée à l’âge (DMLA) correspond à l’ensemble des liaisons dégénératives sur la 

région maculaire acquises après 50 ans. Elle se caractérise par une dégradation de la vision centrale.  Elle se 

traduit par une déformation des lignes puis par l’apparition d’une tâche centrale permanente. La forme 

atrophique de la DMLA est d’évolution lente et progressive. Elle entraîne ainsi une gêne visuelle longtemps 

modérée. A l’inverse, sa forme exsudative est d’évolution rapide.  Par ailleurs, la DMLA est susceptible 

d'entraîner un déficit visuel fonctionnel beaucoup plus sévère chez les personnes âgées. Il peut notamment se 

traduire par une dégradation de la fonction d'équilibration (risque de chute plus élevé) et des capacités 

cognitives, par la fragilisation de la sociabilisation ou encore par la majoration de troubles de l’humeur (risque 

accru de dépressi on) et des autres déficiences. 
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Figure 28 : Vision avec une DLMA 

Source : https://www.unadev .com /le - handi cap-v isuel /le s - pri nci pale s-pa thol ogi e s/ 

 

La cataracte est une opacification partielle ou totale du cristallin (lentille convergente située à l’intérieur de 

l’œil). Elle provoque une baisse progressive de la vue. Au début, elle est accompagnée d’une gêne à la lumière. 

La cataracte est une pathologi e liée à l’âge qui peut se cumule r à une autre atteinte visuelle.  

 

 

Figure 29 : Vision avec une cataracte 

Source : https://www.unadev .com /le - handi cap-v isuel /le s - pri nci pale s-pa thol ogi e s/ 

 

Les pathologies post-traumatiques regroupent les déficiences visuelles suite à des accidents vasculaires 

cérébraux, des traumatismes crâniofaciaux (accident de la voie publique, tentative de suicide par arme à feu, 

accident du travail) ou des tumeurs, ayant entraîné une lésion des voies optiques bila térales. Les personnes 

cérébro-lésées peuvent présenter des troubles visuels perceptifs de reconnaissance ou d’identification à des 

degrés divers allant jusqu’ à une cécité cortical e.  

 

 

Figure 30 : Vision normale et vision avec une atteinte centrale  

Source : http://ww w.apajh 94-sdi dv. fr/categori e /l e s -di fferents-types-de -de fi cien ce -vi suell e 
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Le syndrome d’Usher est une maladie génétique associant une surdité neurosensorielle , généralement 

congénitale et une rétinite pigmentaire. Habituellement, la pathologie visuelle est diagnostiquée après la 

surdité. La perte visuelle est progressi ve.   

2.5. Les troubles associés 

Une étude de la DRESS (Direction de la Recherche des Etudes de l’Evaluation et des S tatistiques) de 2005 rend 

compte de l’évolution progressive de la déficience visuelle vers le polyhandicap chez l’adulte. Cette situation est 

notamment liée à la problématique du vieillissement de la population. Ainsi, 80% des personnes présentant une 

déficience visuelle déclarent également une ou plusieurs autres déficiences. Les résultats de l’enquête HID 

(Handi cap -In capaci té s - Dépendance, 1998) sont présentés dans le tableau ci-dessous (tableau 5). 

 

 

Tableau 5 : Proporti on de personnes déficientes visuelles déclarant au moins une déficience associée selon l’âge 

 

Les déficiences viscérales ou métaboliques sont les plus souvent citées (46%). Les déficiences motrices  sont 

fortement représentées (43%). Elles concernent la limitation des déplacements. Elles entravent également la 

manipulation et l’utilisat ion des aides optiques (loupe, télé-agrandisseur) ou techniques (canne blanche). Les 

déficiences intellectuelles ou du psychisme (41%) ont une incidence sur les apprentissages liés à la rééducation, 

sur la mobilisation des capacités cognitives et des stratégies de compensation ou sur les capacités d’adaptation. 

Les déficiences auditives sont déclarées par 35 % des personnes.  Nous observerons que la prévalence des 

déficiences associées augmente avec l’âge. De plus, elle « augmente également avec le degré de sévérité de la 

déficience visuelle. C’est particulièrement le cas pour les déficiences auditives, celles du langage et de la parole, 

les déficiences métabolomiques ainsi que les déficiences intellectuelles ou du psychisme plus fréquentes en cas 

de déficience visuelle sévère. En revanche, les déficiences motrices ne s’avèrent pas liées à la sévérité de la 

déficience visuelle » (DRESS, 2005). Ces caractéristiques de la population des personnes en situation de 

handicap visuel seront à prendre en considération dans l’orientation et la prise en charge proposée. 

L’accompagnement, les techniques et les outils proposés devront être ajustés en fonction de l’ensemble des 

déficiences présentées par la personne.   
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3. Le vécu subjectif de l’histoire médicale 

Nous venons de décrire les données médicales objectives. Nous nous intéresserons désormais au vécu subjectif. 

La démarche diagnostique et le discours médical dessinent l’histoire médicale de la personne. Cette histoire est 

un fil conducteur qui se réactive, se rejoue, s’écrit et se réécrit tout au long de  son cheminement. Durant les 

séances de rééducation ou d’accompagnement psychologique, les paroles des médecins font résonnance, se 

disent ou se redisent. Que ces propos soient réels, déformés ou imaginés, ils renseignent le clinicien sur les 

représentations et les projections liées à la perte visuelle. Nous retracerons cette histoire médicale, des 

premiers signes à l’annonce du diagnostic, afin d’appréhender les vécus subjectifs. Puis, nous décrirons les 

retentissements de la perte visuelle sur l’état physique. Ces manifestations sont , elles aussi, perçues de 

manière singuli è re et subjective.     

3.1. Les premiers signes 

La première consultation chez l’ophtalmologue peut être motivée par des gênes ou des symptômes ressentis 

par la personne. Ces premiers signent l’alerte sur une éventuelle suspicion de perte visuelle. Ils peuvent 

générer du stress, voire de l’angoisse. Les personnes, mêmes plusieurs années après leur apparition, sont en 

mesure de relater avec précision le déroulement de la survenue de ces premiers symptômes. Leurs récits 

traduisent également les ressentis émotionnels souvent empreints de stupeur. La « peur de devenir aveugle » 

et de « perte la vue brutalement » reviennent très fréquemment dans le discours des personnes, et ce, quelle 

que soit la pathologie visuelle diagnostiquée. A l’inverse de la perte d’audition, qui peut être d’abord identifiée 

par l’entourage, la perte visuelle, quant à elle, est une expérience qui est déjà éprouvée par soi-même avant 

d’être remarquée par l’entourage. Au début, la perte visuelle n’est pas forcém ent perçue par autrui. 

 

Les premiers signes évocateurs d’un trouble visuel peuvent être des difficultés dans l’obscurité, une baisse 

brutale de l’acuité visuelle, la déformation des lignes, une photophobie, une diplopie brutale, des céphalées  

fréquentes, des yeux douloureux, des démangeaisons, des picotements, une vision brouillée au centre, un halo 

lumineux, des corps flottants, des tâches noires, une vision voilée, des sécrétions, des écoulements, des yeux 

collés ou des changem ents dans la vision des couleurs.  

 

Généralement, ces symptômes sont plutôt rapidement repérés par la personne. La démarche de consulter un 

médecin est plus rapide dans le cas de modifications visuelles qu’en situation de perte d’audition progressive. 

Cette demande de consulta ti on est alors prise dans une certaine urgence. 

 

Nous illustrerons ces premiers signes à travers quelques propos recueillis : « Au départ, je voyais les choses 

déformées ». « C’est apparu comme ça, c’est apparu tout seul. J’avais mal aux yeux. J’avais les yeux énervés, 

les yeux comme des éclairs ». « Je voyais moins bien ». « Je ne voyais plus rien autour, je ne voyais plus qu’un 

petit point sur ma feuille ». « Mes yeux me piquaient ». « Des coups de marteau dans l’œil  ». « J’avais une 

tâche noire dans l’œil ». « Je m’en suis aperçu en lisant le journal, je ne pouvais plus lire  ». « J’avais très mal 

au front. Je voyais des fleurs,  des têtes, des animaux et des maisons ». « Je voyais tout trouble ». « Je voyais 

des mouches passer devant mes yeux ». La manière de désigner et de qualifier ces gênes traduit toute la 
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charge émotionnelle et la douleur que recouvre leur découverte. Ces dernières sont à prendre en considération 

et à accom pagne r au-del à du traitement des symptômes physiques.   

3.2. La consultation médicale et l’annonce du diagnostic 

Le délai entre les premiers signes et la consultation médicale est plutôt court.  L’angoisse suscitée par des 

inquiétudes visuelles conduit la personne à se diriger rapidement vers le corps médical. Cette demande de 

consultation se fait dans une certaine urgence. Une gêne visuelle, un symptôme inhabituel ou une limitation 

dans l’accomplissement de certaines tâches de la vie quotidienne peuvent être à l’origine de la première 

consul ta ti on ophtalm olog i que. La personne ressent une baisse visuelle qu’elle souhai te faire objective r.  

 

La consultation avec le médecin ophtalmologiste a pour objectif, d’une part, d’évaluer le déficit visuel et de 

poser un diagnostic et d’autre part, de préconiser des thérapeutiques (traitement médical, chirurgical, aides 

optiques ou rééducatif). Un recueil de l’anamnèse permet d’identifier d’éventuels antécédents médicaux, 

personnels (accidents, traumatismes physiques) ou familiaux (maladies héréditaires). Ce questionnement 

médical amène la personne à s’interroger quant à la recherche de l’origine de ses troubles visuels. Lors de cet 

échange, des hypothèses, des suppositions, des pistes de compréhension s’élaborent et se partagent. Elles sont 

de nature objective ou subjective. Il s’agit de déceler et de comprendre pourquoi la personne est  actuellement 

confrontée à cette perte visuelle. Les mécanismes psychiques mis en jeu par la personne façonnent, ancrent ou 

occultent le discours du médecin. Ses croyances, ses associations d’idées guident son interprétation et sa 

compréhension de sa perte visuelle.  

 

L’examen clinique qui suit l’entretien d’anamnèse ramène de l’objectivité dans la réalité physiologique de la 

perte visuelle. L’ophtalmologiste réalise un bilan spécifique dans le but d’évaluer le déficit visuel. Il procède à 

l’évaluati on de l’acuité visuelle, de la réfracti on subject ive et du champ visuel.  
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L’acuité visuelle de près et de loin est évaluée par différentes échelles (Figures n°31 et n°32). Les plus utilisées 

en basse vision figurent dans le tableau ci -dessous (tableau  n°6). 

 

 

Tableau n°6 : Correspondance entre les 

différentes échelles d’acuité visuelle  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figure 31 : Echelle d’acuité visuelle de loin (Monoye r, 1875) 

 

Figure 32 : Echelle d’acuité de près (Parinaud, 1890) 
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Le champ visuel est évalué de manière manuelle à partir de la coupole de Goldman (1945). Il est alors 

représenté de la manière suivante (Figure 33). 

 

 

Figure 33 : Représenta ti on du champ visuel (Goldm an, 1945) 

 

Ces éléments cliniques permettent de poser et d’affiner le diagnostic d’une pathologie visuelle. La personne est 

alors confrontée à des éléments objectifs de la réalité de sa perte visuelle. Leur lecture, leur transmission ou 

leur explication à partir d’un support papier sont loin d’être aisées ni toujours adaptées. La personne éprouve 

des difficultés à prendre connaissance des résultats des tests de manière visuelle. Une description orale aide à 

sa représentation, avec toutes les limites qu’elle comporte. L’explication médicale est davantage dans l’oral, le 

discours. D’où l’importance des mots choisis pour décrire  la pathologie et ses incidences. Les personnes, en 

l’absence de repères visuels, s’attacheront davantage à la terminologie et aux formulations du médecin. Par 

contre, ces supports visuels peuvent être davantage utilisés auprès de l’entourage afin de favoriser leur 

compréhension du trouble visuel. 

 

La terminologie employée par le médecin pour décrire la pathologie et la signifier recouvr e, de fait, une grande 

violence. Cette dernière est liée à la relation que la personne est en train de nouer avec sa maladie et son 

handicap. Les mots du médecin ont un retentissement sur la perception de sa propre fragilité et sur son 

devenir.    

 

La principale préoccupation de la personne réside souvent dans l’évolution de la pathologie. Le risque de 

dégradation du déficit visuel est perçu comme « une épée de Damoclès au-dessus de la tête ». Cette 

expression, largement utilisée, traduit son caractère incertain, soudain, imprévisible ou irréversible. La 

personne interroge le médecin sur l’éventuelle évolution de sa pathologie. En trame de fond,  elle redoute 

profondément l’annonce d’une possible évolution vers la cécité . « Je vais finir aveugle ».  La personne est très 

attentive à tous les facteurs qui pourraient précipiter ou aggraver sa perte visuelle. « Qu’est-ce que je peux 

faire pour protéger mes yeux ? ». « Je ne vais pas beaucoup utiliser mes yeux pour ne pas les ab îmer ». « Je 
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ne force pas mes yeux ». « Qu’est-ce que je peux manger pour préserver mes yeux ? ».  Elle est alors très 

désireuse de tenter de freine r ou de limiter cette évolution inéluctabl e. 

 

Suite à ces examens cliniques, l’ophtalmologiste peut prescrire des aides optiques (lunettes, loup es). Dans 

notre clinique, nous observons que les personnes s’en saisissent et les investissent très rapidement. Cette 

réaction peut s’expliquer par leur faible coût, tant financier que réadaptatif. Leurs bénéfices restent cependant 

limités. Les aides optiques ne permettent pas une récupération visuelle. Elles valorisent l’utilisation des 

capacités visuelles résiduelles. Elles sont porteuses de forts espoirs et attentes qui se soldent souvent par une 

forte désillusion. D’ailleurs, la demande de lunettes adaptées auprès de son ophtalmologiste est quasi 

systématique. De manière symbolique et en référence à la population générale, les lunettes corrigent la vision 

et sont suffisantes pour retrouver une vision normale. Dans une situation de déficience visuelle, e lles ont des 

effets plus ou moins relatifs en termes d’acuité visuelle. Elles ne permettent pas d’améliorer le champ visuel. Il 

arrive que l’ophtalmologiste n’accède pas à une demande de prescription de lunettes, celle-ci n’étant pas 

pertinente. Malgré l’explication médicale, les personnes expriment leurs vives incompréhension et amertume à 

se « voir refuser » cette aide, qui potentiellement résoudrait leurs difficultés visuelles. En fonction de 

conséquences fonctionnelles et psycho-sociales de la pathologie visuelle, l’ophtalmologiste peut préconiser des 

séances de rééduca ti on orthopti que en libéral ou une prise en charge globale au sein d’un service spéciali sé.   

 

La première consultation médicale est souvent relatée de manière spontanée. Elle intervient de manière 

récurrente dans le discours de la personne. A chaque nouvel interlocuteur, le récit de l’histoire visuelle débute 

fréquemment avec elle. Cette consultation jalonne son cheminement personnel. Elle sera ainsi revécue, rejouée 

et réécrite tout au long de son parcours.  Il peut parfois exister un décalage entre l’examen médical et la plainte 

fonctionnelle et subjective. Les bilans complémentaires réalisés par une équipe pluridisciplinaire permettent 

d’affine r l’évaluati on de la situation de handicap visuel.  

3.3. Les retentissements de la perte visuelle sur l’état physique 

La perte visuelle provoque une fatigue physique plus ou moins intense. La sollicitation accrue de l’attention et 

de la concentration nécessaires à la recherche d’informations visuelles est très couteuse en énergie. « Je suis 

très fatigué depuis la perte de vue. Il faut toujours faire des efforts ». « Cela me demande beaucoup de 

concentration. Je dépense beaucoup d’énergie ». « C’est une pression énorme au niveau du cerveau ». La 

personne se trouve en situation d’hypervigilance constante, notamment lors de déplacements en extérieur . « Il 

faut faire toujours attention, beaucoup de contrôle ».  Cette hypervigilance se traduit par un état de tension 

corporelle. Les personnes expriment des douleurs dans le dos, les épaules, la nuque ou aux membres. « J’ai des 

tensions dans les épaules, les bras et la nuque. Je me suis épuisée ». Elles développent aussi une 

hypersensibilité à l’environnement auditif. Les sources sonores intenses ou soudaines provoquent de la surprise 

ou du stress. Un sentiment d’insécurité physique est palpable. Elles ont souvent conscience de leur difficulté à 

assurer leur propre sécurité physique (véhicules, traversées, obstacles, etc.). « J’ai peur de prendre un 

obstacl e ».  
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Les capacités visuelles et d’attention fluctuent, non du fait de la vision en tant que telle, mais en fonction des 

conditions de l’environnement, du moment de la journée (le matin ou le soir) ou de la disponibilité psychique.  

La personne n’a pas forcément conscience de cette relation de cause à effet entre fatigue physique, fatigue 

visuelle et sensation de vue qui baisse. « Je peux faire des choses le matin mais l’après -midi, ce n’est pas 

possibl e ». « Je fatigue vite ».   

 

Les personnes expriment le besoin, à des moments de la journée, de « se reposer les yeux », de se ressourcer, 

de se détacher de sollicitations visuelles demandant trop d’efforts. Elles expliquent, après un temps de lecture 

et une activité sollicitant davantage la vision, devoir « faire une pause » et alterner avec une activité qui 

nécessi te moins la mobilisati on d’une attention visuelle fine.  

 

Les personnes relatent parfois des craintes et des peurs autour de leur état de santé. Elles s’interrogent sur le 

risque que le trouble visuel s’inscrive dans un tableau clin ique plus large et constitue les prémisses d’une 

maladie plus globale. Cette perte visuelle les confronte à leur propre vieillissement et aux angoisses qu’il peut 

suscite r.   

 

La perte visuelle accroît le risque de chutes et de désorientation dans un endroit inconnu ou même connu. « 

C’est un peu angoissant quand j’arrive dans les escaliers.  J’ai peur de tomber ou de faire tomber ma fille ». 

« Parfoi s je me perds chez moi. Je ne suis jamais seul à l’extérieur  ». « Je chute souvent dans mon jardin ».  

4. Les répercussions sur la vie quotidienne : les restrictions 

d’activités 

La perte visuelle entraîne des restrictions plus ou moins importantes. Elle réduit l’autonomie dans la vie 

quotidienne. Ces limitations sont différentes en fonction du degré de déficience visuelle, de l’efficience des 

moyens de compensation, des ressources personnelles et environnem entales de la personne et du vécu de sa 

situation. Les répercussi ons de la perte visuelle sur les activités quotidi ennes sont nombreuses.  

 

Selon les études réalisées par Brown (2002) et Chia (2004), la déficience visuelle est à l’origine d’incapacités 

qui concernerait davantage les activités instrumentales (faire ses courses, préparation des repas, faire son 

ménage, conduire, utiliser son téléphone,  etc.) que les activités élémentaires (se nourrir, faire sa toilette, 

s’habille r, etc.).   

 

L’enquête HID (Handicap-Incapacités-Dépendance, 1998) s’intéresse aux domaines de la vie quotidienne 

affectés par la déficience visuelle. Les personnes déclarent une incapacité sévère dans 7 catégories d’activités 

différentes : « Toilette, habillage et alimentation » ; « Hygiène de l’élimination » ; « Mobilité et 

déplacements » ; « Tâches ménagères et gestion » ; « Communication, cohérence et orientation » ; « Ouïe et 

parole » et enfin « Souplesse et manipulation ». L’objectif de cette enquête est d’identifier les difficultés 

ressenties, par tranche d’âge et en fonction du degré de la perte visuelle.  Les résultats démontrent que 56% 

des personnes déclarent une incapacité sévère concernant la mobilité et les déplacements (sortir de son 
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domicile, faire ses courses, porter des objets, monter ou descendre des escaliers, etc.), 53% attestent d’une 

incapacité sévère pour les activités nécessitant de la souplesse et de la manipulation (ramasser un objet au sol, 

se couper les ongles). Ces activités exigent un contrôle visuel précis, une vision des détails ou une bonne 

coordination œil-main. Par ailleurs, 47% des personnes indiquent une incapacité sévère pour les tâches 

ménagères et de gestion courantes (passer l’aspirateur, faire la poussière, faire la vaisselle, le repassage, 

préparer les repas, remplir des formulaires, lire son courrier, payer les factures, faire une démarche 

administrative, etc.). Les autres catégories de la vie quotidienne seraient moins sévèrement impactées par la 

perte visuelle (Toilette, habillage et alimentation, Hygiène de l’élimination, Communication, cohérence et 

orientation, Ouïe et parole). Pour ces dernières, elles dépendent fortement de la sévé rité de l’atteinte visuelle et 

de la présence de troubles associés.  L’enquête démontre que les incapacités sévères augmentent avec l’âge et 

ce quel que soit le domaine. Les résultats sont présenté s dans le tableau suivant (Tableau 7). 

 

 

Tableau 7 : Proporti on de personnes déficientes visuelles déclarant une incapaci té sévère pour différents 

domaines d’activité selon l’âge 

 

L’âge, le degré de la perte visuelle et la présence de troubl e s associé s  majorent ainsi les limitations d’activité s.  

Les difficultés spontanément identifiées et énoncées par les personnes permettent de repérer les activités 

auxquelles elles attribuent de l’importance. La conduite automobile revient fréquemmen t. Elle symbolise 

l’autonomie dans les déplacements.  « Je ne peux plus conduire. J’ai été obligée de vendre ma voiture. J’ai 

perdu mon autonomie ». « Je suis dépendant des autres, je ne peux plus condui re  ».  

 

Les activités qui nécessitent la sollicitation de la vision de près et des détail s sont aussi particulièrement 

affectées et entravées. Elles concernent la lecture, les activités manuelles (couture, tricot, loisirs créatifs) ou le 

bricolage. Les loisirs procurant habituellement un sentiment de plaisir et de détente deviennent source de 

frustration, d’échec ou d’agacement. « Je ne peux plus lire mon journal, les petits chiffres, même avec une 

loupe ». « La lecture c’est ce qui me prive le plus ». « Je ne touche plus mon ordinateur ». « J’ai arrêté 

beaucoup de choses, la couture, la broderie  ». « J’arrive un peu à me débrouiller pour les travaux de tous les 

jours ». « J’écoute la télé. Je ne peux plus téléphoner ».  « Je ne peux plus lire, écrire. Je ne peux pratiquement 

plus rien faire. Je ne peux plus rien bricole r ». « C’est difficile d’épluche r les légumes ».  

 

Ces limitations d’activités engendrent un fort sentiment de perte d’autonomie et de dépendance.  « Je n’ai plus 

d’indépendance, c’est ça qui me manque  ». « Avant j’étais indépendante sur tout et après sur rien  ». La 
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personne se retrouve à faire appel à un tiers pour l’aider à réaliser certaines tâches qui souvent touchent à 

l’intime (se couper les ongles, ranger ses affaires personnelles, suivi des compte s bancaires, démarches 

administratives, etc.). Elle est contrainte de dévoiler certaines informations personnelles. Elle associe un tiers 

dans des domaines qu’elle ne  peut continuer à préserver du regard de l’autre. « J’ai besoin d’aide pour faire 

mes papiers ». « C’est gênant de demander pour ces choses -là ».   

  

De nombreuses personnes déplorent également le fait de moins bien faire les choses ou de ne plus être aussi 

performant. « C’est plus aussi bien fait qu’avant ». « J’essaie de faire au mieux mais c’est pas bien ». « Le 

résultat n’est pas à la hauteur de mes efforts ». « Quand je tonds la pelouse, je rate beaucoup d’endroits ». 

« Je laisse de la poussière et des tâches. Je ne les vois pas. Je sais que ce n’est pas nickel ». « Je suis toujours 

en train de chercher ». « C’est difficile à table pour manger proprement ».  Au-delà de ces pertes d’activités ou 

de leur réalisation « imparfaite » et « pleine de défauts », les personnes ressentent une perte d’envie de faire. 

« A la maison, je ne fais plus rien. Je n’ai pas envie  ». Le plaisir laisse place au « devoir de faire » et à la 

« nécessité de faire ». « Il faut que je le fasse ». Les personnes expriment leur difficulté à se résoudre à « faire 

moins bien qu’avant ». Ce constat est souvent amer et empreint de frustration. D’autres personnes se 

raccrochent à l’idée de pouvoi r « continue r à faire ».  

 

La perte visuelle a aussi une incidence sur la vie professionnelle. Un aménagement du poste de travail est 

parfois réalisable. Il concerne l’adaptation du poste de travail avec présence d’un auxiliaire professionnel, 

l’acquisition d’aides techniques, optiques ou autres, l’organisation dans le travail, l’aménagement des horaires, 

l’accessibilité et la limitation des déplacements qui peuvent être source de perte d’énergie dans le travail. Ces 

conditions de maintien dans l’emploi actuel dépendent fortement du type d’atteinte visuelle, du type de travail 

exercé et du soutien de l’employeur dans cette démarche. Dans la plupart des cas, la personne est dans 

l’impossibilité d’exercer son travail actue l. En fonction des situations individuelles, une réorientation 

professionnelle ou une demande d’invalidité sont envisagées. Ce changement ou cette perte d’emploi sont très 

douloureux. Ils matérialisent la réalité du handicap et le changement de position sociale. « J’ai dû quitter mon 

travail ». « Je ne peux plus travailler ». « Quelle entreprise voudrait d’une personne comme moi ? ». « J’ai peur 

de l’avenir si je ne peux plus travailler ». « Je travaille sur une chaîne. Il y a des choses que je ne peux plus 

faire. C’est dommage que l’on ne me mette pas à l’essai sur  un autre poste ». « J’ai dû vendre mon activité ».  « 

Ma carrière s’est arrêtée brutalement ».  Les personnes mobilisent de nombreux efforts pour démontrer leur 

capacité à poursuivre leur travail.  « Je dois prouver que je peux encore bien faire mon travail ».  « Je me suis 

battue pour travailler (infirmière) ».  Malgré tous les efforts et stratégies déployés, parfois les limites inhérentes 

à leur perte visuelle s’imposent à elles. L’employeur et le médecin du travail leur signifient leur impossibilité à 

poursuivre leur activité. Cette décision tombe comme un « couperet » ou une « injustice ». Ce douloureux 

renoncement est à prendre en compte et à accompagner.  L’accompagnement dans l’emploi relève d’un étroit 

partenariat avec des professionnels spécialisés, l’employeur, le médecin du travail et les services spécialisé s liés 

à l’emploi des personnes en situation de handicap . La perte visuelle est parfois dissimulée à l’employeur et aux 

collègues. « Mon employeur n’est pas au courant. Je ne sais pas si je dois lui en parler  ? J’ai peur pour ma 

carrière professionnelle. Ça fait 15 ans que je fais ce travail. Je suis chargé d’affaires. Je me déplace beaucoup 

et utilise beaucoup l’ordinateur ». L’espoir de retrouver du travail perdure longtemps après l’arrêt de la vie 
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professionnelle. « Je souhaite toujours reprendre une activité professionnelle  ». « Après mes traitements et ma 

rééduca ti on je pourrai retravai lle r ».   

5. Les répercussions sur la vie sociale et familiale 

5.1 Interactions sociales et reconnaissance des visages 

Brossard et al. (2006) étudient les fonctions des regards dans les interactions dyadiques en fonction de l’accès 

à la visibilité des interlocuteurs. Ainsi, « la dimension symétrique ou asymétrique de l’accès à la visibilité 

semble être un facteur déterminant de la présence ou de l’absence des trois fonctions des regards 

(d’expression, de régulation et de contrôle) ». Ces fonctions des regards ont été proposées par Kendon (1967). 

« L’expression des regards véhicule à autrui nos attitudes et nos émotions. La régulation des regards comporte 

l’ouverture, la synchronisation des échanges et la fermeture d’une interaction sociale. Enfin le contrôle des 

regards permet à chaque interlocuteur de recuei llir les informations non verbales émises par son vis-à-vis, afin 

de moduler et d’adapter ses propres comportements en fonction des réactions de l’autre »  (Brossard et al., 

2006). Dans nos travaux, nous nous intéresserons plus particulièrement aux situations de visibilité non 

réciproque qui concernent une personne malvoyante ou non voyante avec un interlocuteur bien voyant.  Ces 

situations sont les plus couramment rencontrées par les personnes que nous accueillons. Elles sont 

fréquemment relatées dans leur récit. Brossard et al. (2006) rappellent le contexte de l’ interaction où « chacun 

vient avec des croyances, des stéréotypes à propos de l’autre. Ces a priori peuvent susciter des perturbations 

dans la " mécanique " de l’interaction ». Les repères relationnels et communicationnels sont modifiés. Une 

personne devenue malvoyante ne peut plus se référer à la perception des expressions du visage comme elle le 

faisait auparavant. « Je ne vois pas les mimiques des gens, leurs expressions du v isage.  Je ne vois pas leurs 

réactions quand je parle ». « Je ne vois pas ce qu’ils pensent quand je parle ». Cette privation d’informations 

visuelles a une incidence sur sa compréhension, son interprétation du message ou de l’intention de son 

interlocuteur. Certaines personnes expriment leur impression « de moins bien comprendre » voire de « moins 

bien entendre ». Des difficultés de compréhension apparaissent sans être associées à une réelle perte 

d’audition. Ce manque d’indice visuel se joue également du côté de la personne bien voyante. Elle  se retrouve 

déstabilisée face à un regard « fixe », parfois « moins expressif » (en fonction du type de pathologie), des yeux 

qui font des saccades ou face au port de lunettes teintées. Elle est  alors confrontée à des difficultés pour 

recueillir et interpréter les informations non verbales liées au regard. Contrairement au malvoyant, l’accès aux 

autres expressions du visage demeure. Ces modifications de repères communicationnels induisent des 

malentendus, des quiproquos. Un malaise s’installe entre les deux interlocuteurs. Ils tenteront alors de limiter 

voire d’éviter les échanges. En ce qui concerne les dyades entre deux personnes non voyantes, les 

interlocuteurs se révèlent « beaucoup plus expressifs dans les informations échangées » (Brossard et al., 

2006). Spontanément, ils compensent la perte d’informations visuelles par des informations orales détaillées  et 

riches en express ivi té.   

 

Ces situations « avec un rapport d’asymétrie conduiraient à une rela tion de dépendance, la personne non 

voyante devenant en quelque sorte subordonnée à la personne voyante  » (Brossard et al., 2006). Cette relation 

hiérarchisée transparaît dans la forme et le ton des échanges ainsi que dans la place accordée à la parole de la 
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personne malvoyante (temps de parole, respect du tour de parole, etc.). Son avis semble moins sollicité. Elle 

n’est pas forcément associée aux prises de décision . Les tendances à parler de la personne en sa présence sans 

s’adresser directement à elle mais à un intermédiaire prennent parfois le dessus. Cette attitude, souvent 

inconsci ente, est observable dans toutes situations de handicap.    

 

Nous remarquons que les enjeux décrits dans l’étude de Brossard et al. (2006) transparaissent souvent dans le 

discours des personnes accueillies au sein de notre établissement. « Je ne vois pas le regard des autres. Je me 

sens invisible ». Cette absence de perception des regards conduit aussi à des réactions défensives. « Je ne vois 

pas les autres alors je m’en fous du regard des autres ».  

 

Le plaisir et l’envie de nouer des liens sociaux s’étiolent. La personne malvoyante désinvestit progressivement 

les relations sociales. Elle perd de son aisance sociale et de sa confiance en elle . Elle s’engage plus difficilement 

dans de nouvelles relations. Un mouvement de retrait social s’opère de manière insidieuse. « Je suis devenue 

plutôt casanière. J’ai peu de contact avec les gens ». « Je ne sais pas où regarder. J’essaie de me repérer avec 

le son de la voix (de l’interlocuteur). J’ai peur de regarder à côté (du visage de l’interlocuteur) et qu’il trouve ça 

bizarre ». 

 

De nombreuses personnes se tournent vers le monde associatif. Pour la plupart d’entre elles cette démarche est 

nouvelle et elle fait suite à la perte visuelle. Cela leur permet d’expérimenter et de vivre de nouvelles relations 

sociales dans un cadre qu’elles projettent comme « bienveillant » envers leur différence. « Je ne me sens pas 

isolée, je fais partie d’associations ». Certaines déplorent et sont déçues de voir se rejouer les mêmes enjeux 

que ceux de leur environnement habituel.  

 

Bien souvent, la reconnaissance des visages est altérée voire impossible. Les personnes tentent alors 

d’identifier leur interlocuteur par leur voix. Cette stratégie est efficiente lorsqu’il s’agit d’une personne familière. 

Dans les autres cas, elle n’est pas opérante. « Dans la rue, des personnes me croisent et me disent « bonjour 

». Mais je ne sais pas qui c’est. Alors je réponds « bonjour » sans savoir ». « Des personnes me disent que je 

suis passé à côté d’eux sans leur dire bonjour. Mais je ne les ai pas reconnues. Ils pensent que je ne suis pas 

poli ou que je fais la tête ».  Ces comportements involontaires détériorent les relations. Les personnes ne 

disposent pas parfois d’image du visage en mémoire lorsque la survenue de la perte visuelle est antérieure à la 

rencontre avec une personne. Elles ne voient pas non plus changer ou vieillir le visage de leurs proches. « Je vis 

très difficilem ent l’imposs i bilit é à reconnai t re les visages. Je n’ai jamais réellement vu mon petit -fil s d’un an ».  

 

Les impressions et les vécus décrits peuvent être conscientisés ou élaborés avec l’étayage du psychologue. Il 

s’agit d’aider la personne à les reconnaître et à les comprendre. Un travail est réalisé autour de la perte de 

confiance et d’aisance dans la relation aux autres. Il accompagne également les modificati ons relationnell e s.  

5.2. Des relations familiales perturbées 

La réalisation de certaines activités quotidiennes nécessite le recours à l’entourage familial. Les relations, les 

places et les rôles établis sont alors modifiés. Ils sont à redéfinir et à réorganiser. Cette transition vers un 



 Claire Heren- Le Bastard | Evalua ti on de la percepti on et de l’adapta ti on au handicap auditif ou visuel chez 

l’adulte : validation de questionnai re s spécifiques et études cliniques    122 

nouvel équilibre familial n’est pas aisée. Elle s’opère dans les négoci ations, les aménagements, les compromis, 

les ajustements, mais aussi dans les conflits, les incompréhensions, les confrontations, les tensions, les doutes 

ou les renoncements. Ces allers-retours visent un apaisement et une nouvelle organisation familiale. Ces 

mouvements sont à soutenir et à accompagner. Une attention particulière doit être apportée aux repérages de 

difficul té s intrafamili al e s prégnantes. Un accom pagnem ent du couple ou de la famille est alors à envisage r.     

 

La manière dont l’entourage décrit sa relation avec la personne malvoyante renseigne sur les enjeux 

intrafamiliaux liés à la maladie. « Je ne suis plus sa femme mais sa mère. Je suis une mère avec lui  ». Une 

relation de dépendance s’instaure. Cette dépendance  partagée prend différentes formes telles que des attitudes 

de surprotection, d’infantilisation, de dévotion, de toute -puissance, d’humiliation, de subordination, d’empathie 

ou de bienveillance. Elle peut être vécue comme « un fardeau » pour la famille. L’entourage peut cependant 

entretenir cette relation de dépendance de manière consciente ou inconsciente.  « Laisse, je vais le faire ». La 

personne le déplore souvent. « Ils font à ma place. Là je n’ai pas besoin de leur aide. Je peux y arriver tout 

seul ». « Je n’ose pas dire que pour ça je peux me débrouiller tout seul  ». « J’ai peur qu’elle se vexe, qu’elle ne 

comprenne pas ». Ce refus d’aide est à expliciter afin de désamorcer les malentendus. Une communication sur 

la perte visuelle, les besoins et les attentes de la personne avec son entourage est centrale. Elle permet les 

réajustements de part et d’autre. L’expression des inquiétudes et des incompréhensions de l’entourage familial 

est également à soutenir. « J’ai peur de le laisser seul. S’il tombe, s’il lui arrive quelque chose. Je 

culpabiliserais ». « J’ai peur qu’il lui arrive quelque chose quand je ne suis pas là  ». Ces échanges vont favoriser 

les réaménagements réciproques.  

 

La communication intrafamiliale n’est pas forcément naturelle ni spontanée. Elle est également déterminée par 

celle qui préexistait avant la survenue de la maladie. « On ne parle pas des choses qui vont mal. On ne parle 

pas des problèmes et de la maladie en famille  ». « Ça a toujours été tabou ». La communication est aussi liée à 

la problématique familiale face à la difficulté, la maladie, la souffrance et la douleur. Les personnes expriment 

leur résistance, leur crainte ou leur gêne à aborder ce sujet douloureux avec leurs proches. « Je ne veux pas 

parler de ça avec mon entourage car j’ai peur de les agacer ». « Je fais avec mes problèmes dans mon coin. Je 

n’en parle plus. C’est mieux comme ça ». « Mon mari fait une dépression. Ça l’a choqué la perte de vue ». « La 

communication est difficile avec mon mari. Il a tendance à minimiser. Je le sollicite de plus en plus ».  Les 

personnes revendiquent souvent le souhait d’être comprises.  « J’aimerais que mon mari entende ces choses. 

Qu’il en prenne conscience ».  Certaines interviennent de manière active et participent directement au 

cheminem ent de leur entourage.  

 

D’autres le déplorent, mais inconsciemment, elles entretiennent les résistances familiales. Cette prise de 

conscience commune est à accompagner par les professionnels, bien sûr dans les limites de situations familiales 

qui présentent un dysfonctionnement pathologique. Cette prise de conscience n’est pas l’unique objet de 

l’entourage. La personne a un rôle et participe pleinement à ce processus. Son discours et la description de sa 

situation l’influencent. « Je ne dis plus : " je ne vois pas " mais je dis : " je vois mal" ». « J’explique plus ce qui 

se passe dans mes yeux. Je dis ce que je vois, ce que je ne vois pas  ». « Je dis : pour ça j’ai besoin de ton aide 

et pour ça non ».  Progressivement, les échanges sont facilités et un nouvel équilibre avec la maladie se met en 
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place. « Mon mari comprend quand même. Il s’occupe de moi quand même. Mes trois enfants comprennent. Ils 

viennent souvent. Ils m’aident beaucoup la maison ». « Ma femme est aux petits soins. On s’entend très bien. 

Elle s’occupe de moi. Je me laisse vivre de ce côté -là (dans la vie quotidien ne) ».  

 

Des inquiétudes sur l’avenir et sur le fait de vivre seul sont également nommées, d’autant plus lorsque la 

relation de dépendance au conjoint est importante. « J’ai besoin de mon mari, je ne veux pas qu’il soit 

malade ». « Quand mon mari ne sera plus là, je ferai comment toute seule  ? ». Ces peurs et ces angoisses liées 

aux project ions dans l’avenir sont à entendre et à accom pagne r.  

 

Dans les cas de maladies génétiques, le caractère héréditaire de la pathologie visuelle suscite des 

questionnements, des inquiétudes voire de l’angoisse envers les ascendants ou les descendants. Il s’agit 

d’appréhender comment la personne se situe dans cet te lignée, ainsi que la dimension psychique et identitaire 

qu’elle révèle. « Je sais ce que c’est. J’ai vu comment ma mère a fini  ». « Mon père et mon grand-père sont 

décédés aveugles ». L’ensemble de la famille se sent concernée par la problématique visue lle. Elle entre en 

résonnance ou non avec les liens familiaux. Elle tisse ou défai t des relations, des rôles et des places au sein de 

la famille. Le caractère héréditaire de la pathologie visuelle devient omnipotent ou est minimisé voir dénié. La 

manière dont il est vécu et reconnu par la personne et son entourage apporte des éléments de compréhension 

sur la dynamique familiale. Le psychologue s’ intéresse à la fonction de la maladie pour la personne, fonction 

également prise dans les enjeux intrafamiliaux. « Ma mère ne veut pas en entendre parler car elle, elle n’a 

rien ». Les parents éprouvent un sentiment de responsabilité et de culpabilité d’une éventuelle transmission 

d’autant plus lorsque celle-ci se réalise. « Mon fils est pareil (il a 25 ans). Je m’inquiète pour lui. C’est de ma 

faute. Il sait comment il va finir. Il voit bien comment je suis ». « Mes enfants ont peur pour eux mais ils n’ont 

pas fait les tests ». 

6. Les retentissements psychologiques 

La perte visuelle, acquise à l’âge adulte, ou congénitale évolutive, confronte la personne à la perte et au 

manque. Elle engendre une souffrance psychique plus ou moins intense pouvant aller jusqu’à un sentiment de 

détresse. Notre clinique démontre que l’ampleur des retentissements psychologiques n’était pas proportionnel le 

à la sévérité de la déficience visuelle. Elle est davantage dépendante de l’âge et du moment de la survenue de 

la pathologie, du fonctionnement psychique de la personne, de son histoire de vie et de son environnement 

familial, social et professionnel. Les manifestations psychologiques et leur intensité demeurent subjectives et 

singulières. Leurs repérages et leur prise en considération sont primordia ux afin de proposer l’accompagnement 

psychologique et rééducatif adapté aux besoins de la personne. Ces manifestations sont parfois insidieuses et 

silencieuses, d’où la nécessité d’une vigilance accrue. Le pronostic non vital de la déficience visuelle entraîne 

parfois une certaine banalisation voire une incompréhension de l’ampleur des conséquences psychologiques. 

Nous présenterons tout d’abord les différentes manifestations psychologiques observables. Puis , nous nous 

intéresserons aux différents retentissements de la déficience visuelle en fonction des circonstances de sa 

survenue . Nous décrirons alors la spécific ité de la perte visuelle brusque et de la perte visuelle évolutive.  
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6.1. Les manifestations psychologiques 

La perte visuelle fait effraction dans le cours de la vie de la personne. Cette épreuve bouleverse ses certitudes, 

ses repères et ses représentations. Un état de sidération et d’angoisse peut en découler. La personne vit une 

fracture narcissique. Il s’agit d’une rupture profonde de la perception qu’elle a d’ elle-même. « Je ne me 

reconnais plus ». « Ce n’est plus moi ». Ce vacillement de l’image de soi et identitaire suscite une vive 

angoisse. « Je suis très angoissée ». « Maintenant tout m’inquiète, même les choses anodines ». « J’ai peur ». 

L’angoisse peut être généralisée. Les personnes expriment un sentiment diffus et omniprésent. D’autres 

l’associent à des situations ou des pensées particulières. La projection dans l’avenir est fréquemment anxieuse. 

« Comment va évoluer ma vue ? » « Comment je serai dans quelques années ? ». « Je ferai comment plus 

tard ? ». « Je n’ai aucun avenir. Je ne pourrai plus rien faire  ». « Je ne sais pas ce que je vais devenir ». « Quel 

avenir ? Je n’en ai plus ».  

 

La plupart du temps, un syndrome anxiodépressif apparaît. Celui-ci est plus ou moins intense et durable. En ce 

qui concerne l’état dépressif, les personnes manifestent des symptômes tels qu’un sentiment de tristesse, de 

solitude, d’ennui, de culpabilité, d’autodépréciation, des idées noires, un ralentissement psychomoteur et 

cognitif, etc. « Je pleure souvent ». « Je suis triste, démoralisée ». « Je n’ai rien envie de faire. Rien ne 

m’intéresse ». « Je dors beaucoup dans la journée. Quand je dors je ne pense plus à rien ». « J’ai des pensées 

négatives ». « J’ai le temps de gamberger là-haut ». « Je suis inutile. Je ne peux plus rien faire tout seul  ». « Je 

ne sers à rien ». L’anxiété se manifeste par des symptômes physiques tels que des troubles du sommeil, des 

tremblements, des palpitations, des vertiges, des céphalées etc. Elle associe également des symptômes 

psychologiques tels que le sentiment d’insécurité, de détresse ou d’impuissance, une peur intense etc. Les 

personnes décrivent parfois des crises d’angoisse. « J’ai peur, je suis tétanisée, je ne peux plus bouger ». « J’ai 

l’impression que je vais mourir ». « L’obscurité et le silence m’angoissent. Je panique  ». « Je panique quand je 

suis seul ». « Je suis prisonnière de moi-même ». La dépression et l’anxiété sont des réactions à un stress. Elles 

ont une fonction défensive et adaptative. Elles permettent à la personne de faire face au changement de vie 

suite à la survenue de la perte visuelle. Ces manifestations psychologiques sont réactionnelles et transitoires. 

Cependant, il arrive parfois qu’elles s’installent dans le temps et qu’elles s’intensifient. Elles deviennent alors 

massives et tendent vers une dépression mélancolique ou un trouble anxieux. Leur repérage est primordial afin 

de préconiser les soins adaptés et ainsi accompagner au mieux cette période d’effondrement (prise en charge 

psychol ogi que, psychia t ri que et médicamenteuse ).  

 

D’autres réactions sont également observables. Elles se traduisent par de la colère, de l’agressivité, un 

sentiment de révolte, d’incompréhension, d’injustice, le sentiment d’être face à une catastrophe. « Je suis en 

colère contre les médecins, contre moi, contre tout  ». « Je ne comprends pas, pourquoi moi ? Qu’est-ce que j’ai 

fait ? ». « J’ai changé de tempérament. Je suis moins patient. Je suis plus agressif ». « Je suis plus à fleur de 

peau, sensibl e ». « La maladie me rend lunatique ». « Je m’énerve plus vite ». « C’est une vraie catastrophe ».  

 

Certaines personnes s’interrogent parfois quant à une éventuelle diminution de leurs capacités cognitives. Elles 

déplorent principalement des difficultés de concentration, d’attention, de compréhension ou de mémorisation. 
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Elles attribuent rarement ces difficultés aux conséquences d’une surcharge cognitive ou de l’absence de l’accès 

visuel de l’information. Ces mécanismes sont à expliquer afin de les rassurer quant à la préservation de leurs 

facultés. Cette privation d’information visuelle peut également avo ir une incidence sur le renforcement ou 

l’évolution de troubles cognitifs notamment liés à l’âge. Une vigilance est à porter sur les difficultés exprimées 

par la personne ou repérées par les profess ion ne ls. Elles sont à prendre en considé rati on lors de la rééducati on.  

 

Les personnes ressentent également un sentiment de découragement (« Je n’y arriverai jamais ». « C’est trop 

dur. Je laisse tomber. « J’abandonne ».), de résignation (« C’est comme ça. On n’y peut rien »), de fatalisme (« 

A quoi bon faire tout ça. Ça ne sert à rien ». « De toute façon, je vais devenir aveugle  ». « Ça ne changera rien. 

Ma vue ne reviendra pas ».), d’échec (« ça ne va pas mieux. Je n’y arrive toujours pas ») ou de frustration 

(« C’est frust rant de ne plus pouvoi r faire certaines choses »).   

 

La perte visuelle engendre un fort sentiment d’insécurité. L’analyse de l’environnement par la modalité visuelle 

devient partielle voire compromise. Les personnes éprouvent des difficultés à se repérer dans l’espace ou sont 

désorientées. « Cela m’arrive de ne plus savoir où je suis ». « Je me perds même dans ma maison ». « Je ne 

sors plus car j’ai peur de me perdre  ». Elles tentent de compenser par l’audition et la mémoire des lieux 

connus. Leurs déplacements demeurent moins aisés et assurés. Les personnes expliquent se sentir davantage 

en insécurité à l’extérieur. Les dangers du quotidien (circulation, risque d’agression, etc.) les inquiètent 

particulièrement. « Je ne vois pas si quelqu’un me suit ». « Je ne vois pas s’il y a quelqu’un derrière moi quand 

je fais mon code au distributeur de billets ». « Pour traverser, je ne vois pas le danger arriver, les voitures, les 

vélos ». Ces situations engendrent du stress et un état d’hype r vigilance.  

 

La perte visuelle peut parfois être « insupportable » et remettre profondément en question le sens de la vie et 

le désir de vivre. Des idées suicidaires émergent. Les personnes expriment être ou avoir été traversées par des 

idées noires. Pour d’autres, elles les envahissent et deviennent obsédantes. Elles tentent alors de « se 

raccrocher » à quelqu’un ou à quelque chose (enfants, conjoint, amis, animal de compagnie, travail etc.) , « de 

tenir ». Certaines évoquent le risque de passage à l’acte (« Je me fais peur. Je serai capable de me faire du 

mal ») et d’autres les tentatives échouées. Lors de nos entretiens, il n’est pas rare que des personnes  affirment 

que la tentation suicidaire les a effleurées et qu’il leur était arrivé d’y penser. « Je me dis qu’il faudrait mieux 

mourir que de vivre comme ça ». « Je pense à mettre fin à tout ça ». « Ça ne sert plus à rien de vivre » . Nous 

observons que ces idées suicidaires intervenaient de manière privilégiée à la suite du diagnostic. Elles sont 

d’autant plus fréquentes si la réaction à son annonce a été intense. Il est primordial de favoriser l eur 

expressi on. Cette manife sta ti on de détresse psychi que est à entendre, à évaluer et à accompagne r.  

 

Pour tenter de faire face à sa perte visuelle, la personne met en œuvre des stratégies d’évitement afin de 

contourner les difficultés ou sa confrontation supposée. Elles visent à diminuer l’angoisse et les émotions 

désagréables. Le fait d’éviter une situation redoutée peut être une forme de résistance à l’intégration de la 

réalité du handicap. La non confrontation à certaines difficultés peut ainsi venir annuler leur existence.  Certains 

comportements peuvent devenir persistants et se renforcer. Un travail visant leur assouplissement peut être 

entrepri s.    
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Certaines personnes tentent de dissimuler et de cacher leur perte visuelle. Elles pensent souvent que leurs 

attitudes ne laissent rien transparaître. Ce re fus ou cette difficulté de montrer ou de parler de sa perte visuelle 

peut leur être préjudiciable et devenir source de malentendus. « Je ne marche pas droit. Les gens pensent que 

j’ai trop bu ». « Je mets du temps pour faire les choses. Les gens pensent que je suis ralentie ». Certaines 

personnes tiennent à faire illusion et « à faire comme si elles voyaient bien ». Elles pourront progressivement 

renonce r à cette posture inconfo rtable et couteuse en énergie.  

 

Progressivement la personne déconstruit puis reconstruit une nouvelle image de soi intégrant la perte visuelle. 

L’image de la perte visuelle se construit  à partir de l’association de deux facteurs. Elle puise tout d’abord dans 

les images véhiculées par l’environnement social dans lequel elle évolue. El le découle également de l’histoire de 

vie de la personne et de son rapport à la maladie et à l’adversité. « J’ai connu beaucoup d’épreuves dans ma 

vie mais là c’est la pire ». « J’ai toujours eu des gens malades autour de moi. J’ai accompagné mes parents 

dans la maladie ». « La maladie chez nous, il ne faut pas en parler. Pas se plaindre  ». L’image de soi initiale 

puis l’image de soi incorporant la perte visuelle qui va progressivement se déconstruire pour se reconstruire 

découl ent de ces facteurs.   

     

6.2. La spécificité de la perte visuelle brusque : le traumatisme 

psychique 

Nous nous intéresserons aux situations où la perte visuelle survient de manière brutale soit dans le cadre d’une 

patholog ie identifi ée (AVC, glaucom e aigu, décollement de rétine etc.), ou à l’issu d’un traumati sm e. 

 

La survenue soudaine et imprévisible de la perte visuelle constitue un réel traumatisme psychique. Un 

sentiment de rupture est fréquemment exprimé par les personnes.  « Tout à coup la vie a changé. C’est très 

choquant pour moi ». « C’est comme si une chape de plomb m’était tombée sur la tête. Je ne pouvais pas 

imaginer, anticiper une telle chose. C’est arrivé soudainement, brusquement  ». Elles sont confrontées à la perte 

visuelle qui était jusque-là non envisagée et se tenait comme hors de pensée. « Il ne se passait rien dans ma 

vie. Je ne pensai s pas que je vieillirais de cette façon ». « Je ne pensai s pas que cela pouvait m’arrive r ».  

 

Avec une prise en charge médicale rapide suite à la première « crise visuelle », les personnes espèrent que 

cette situation reste transitoire et attendre une récupération visuelle partielle voire totale. « On se dit que c’est 

un cauchemar, qu’on va bientôt se réveiller, que la vue va revenir ». La vue étant partie rapidement, 

brutalement, l’espoir de son retour tout aussi soudain peut perdurer. Ces croyances d’une « vision qui peut être 

retrouvée » demeurent jusqu’à la prise de conscience de  l’incurabilité et du caractère définitif de la perte. « Je 

ne me fais plus d’illusions ».  

 

Les personnes sont confrontées à une perte de repères. « Je suis un peu dans l’inconnu. Qu’est ce qui 

m’arrive ? ». Leur perception de l ’environnement et des autres est totalement modifiée. « Je ne reconnais plus 

les visages ». « Je ne peux plus me déplacer seul ». « Il y a des choses que je ne peux plus faire  ». « La 
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lecture, c’est fini. Je ne peux plus utiliser mon ordinateur  ». Ces changements profonds vont redéfinir leur 

quotidi en et les aménagem ents à venir.  

 

La perte brutale de vision engendre une vulnérabilité physique. Ell e réveille ou réactualise des inquiétudes sur 

la santé, la maladie ou la vieillesse. Elle signifie  aussi une défaillance corporelle. Pour certaines personnes, il 

peut s’agir de leur première expérience « du corps qui lâche ». Une impression d’être dépossédé de sa vie, de 

son quotidien peut apparaître. Le caractère permanent de la perte peut donner « le vertige ». « Quand on 

pense que c’est pour le restant de sa vie  ». Les réactions émotionnelles observées face à la perte sont diverses 

et leurs intensités variables. Elles dépendent du fonctionnement psychique de la personne, du moment de 

survenue de la perte, de l’histoire personnelle ou de l’environnement social. Ces réactions se manifestent sous 

la forme de crise d’angoisse, d’anxiété, d’anticipation anxieuse, de tristesse, de pleurs etc. Les personnes 

peuvent exprimer leur impress ion que « tout s’arrête ». « Comme si on était sur Pause ».  

 

6.3. La spécificité de la perte visuelle évolutive : des réajustements 

permanents et répétitifs 

La personne est confrontée au risque d ’une aggravation des symptômes et d’une baisse visuelle  progressive. 

Cette nouvelle donnée fait désormais partie de son vécu quotidien. « C’est une maladie insidieuse qui s’installe 

progressivement ». Le caractère imprévisible, incertain et inéluctable de la perte visuelle est prégnant. « La 

situation ne pouvait qu’évoluer. Je suis un peu désemparée. C’est une myopie galopante qui évolue. Avant mon 

œil gauche était le moins malade. Il me donnait toute satisfaction. L’œil droit a le plus de problème s. Il va 

claque r à un moment ». 

 

L’évolution de la perte visuelle n’est pas linéaire. Elle est marquée par une alternance entre des périodes de 

stabilité visuelle et des épisodes de baisse. « Cela baissait progressivement. Puis à un moment, une baisse très 

brutale. J’ai failli perdre la vue ». Cette fluctuation renforce le sentiment d’insécurité. Certaines personnes 

expriment leurs interrogations constantes et parfois omnipotentes. Elles mettent alors en œuvre des 

vérifications régulières de leurs possibilités visuelles restantes. Ces tests suscitent, soit de l’angoisse, soit 

apportent une réassurance. Ils rassurent notamment sur le fait d’avoir préservé sa vision ou de ne pas avoir 

encore franchi le seuil de la cécité. « Tous les matins, je teste ma vue sur un bouteille de lait. Et un matin, je ne 

voyais rien sur la bouteille de lait ». « Si je peux lire l’heure c’est que c’est bon sinon c’est que ça  ne va pas ».  

 

Cette évolutivité nécessite une adaptation permanente, une improvisation constante au fil de chaque instant ou 

de chaque situation. « Cela demande de toujours s’adapter au changement. C’est un aspect perturbant  ». Elle 

renforce le sentiment d’un équilibre instable en perpétuel mouvement. Cette instabilité provoque une usure 

physique et psychique. Les allers-retours constants mobilisent une énergie et des ressources psychiques 

importantes.       

 

Les personnes font face à l’échéance inéluctable vers la cécité. « Je me demande souvent si un jour je serai 

aveugle ». La cécité est comme un spectre qui concentre les angoisses. « J’ai conscience que ça va 



 Claire Heren- Le Bastard | Evalua ti on de la percepti on et de l’adapta ti on au handicap auditif ou visuel chez 

l’adulte : validation de questionnai re s spécifiques et études cliniques    128 

certainement évoluer. J’ai encore un bon champ visuel mais avec des trous. Mais est -ce que je risque de 

tomber aveugle ? Aujourd’hui, c’est gérable. Mais pour combien de temps  ? Il faut que j’organise ma vie 

future». Face à une échéance inconnue, la project ion dans l’avenir reste anxiogène. Certaines personnes 

expriment leur besoin de se préparer ou de tenter de retarder cette phase ultime de la cécité. « Il faut que 

j’apprenne maintenant à faire. Quand je vois encore un peu (braille, canne blanche)  ». « Je voudrais éviter de 

tomber aveugle. J’essaie tout pour (compléments alimentaires, hygiène de vie, traitements, rééducation…) ». « 

Ça se dégrade très rapidement. Je me suis préparé. Le temps est très court. Il faut que je me prépare. Ça 

prend du temps de se préparer. Avant je m’occupais des malvoyants, je les conseillais. Je me suis habitué à 

l’avance ». Cette anticipation progressive fait partie intégrante du cheminement lié à l’évolution de leur vision. 

« J’étais malvoyant et maintenant je suis aveugle ».  

 

Certains espoirs reposent sur la croyance en la progression de la recherche médicale . Elle peut aussi être d’un 

grand soutien. Se raccrocher à cette idée peut aider à tenir et à faire face à la douleur de la situation  pour de se 

projeter dans un futur plus apaisé, ouvrir vers un avenir autre. D’autre personnes se raccrochent à un discours 

médical « entendu » sans toujours pleinement y croire. « A priori on m’a dit que j’allais rester comme ça. Que 

je ne deviendrai pas aveugle, enfin je l’espère ». 

7. L’évaluation de la qualité de vie spécifique à la déficience 
visuelle 

Les mesures de l’acuité visuelle ou du champ visuel réalisées lors de l’examen ophtalmologique  ne peuvent, à 

elles seules, refléter l’ampleur du handicap visuel rencontré par la personne dans sa vie quotidienne. 

L’évaluation de la qualité de vie liée à la vision, par le biais d’auto -questionnaires, permet ainsi d’apprécier ces 

incidences. Dans le cadre de nos travaux, nous nous intéresserons tout particulièrement à cette mesure. Dans 

le milieu des années 90, de nombreuses échelles spécifiques en ophtalmologie ont été élaborées afin de 

répondre au manque de sensibilité des échelles génériques de qualité de vie. Une vingtaine d’outils peuvent 

être répertoriés. Ces outils ont pour objectifs de mesurer les conséquences de la perte visuelle sur les capacités 

fonctionnelles, sur la vie quotidienne, sur l’état psychique et la vie sociale de la personne. Cette évaluation 

permet d’orienter les préconisations thérapeutiques ou d’en apprécier les effets. Nous présenterons, tout 

d’abord, les outils les plus couramment utilisés dans la clinque ou la recherche et validés en langue française. 

Puis, nous évoquerons leurs limites.  

7.1. Les outils existants 

La littérature actuelle recense de nombreux outils de qualité de vie spécifiques tels que le VF-14 (Visual 

Function Index ; Steinberg, 1994) le NEI-VFQ 25 (National Eye Institue Visuel Function Questionnaire, 

Mangione , 2001) le GlauQO L- 36 (Rouland, 2002) et le GlauQO L-1 7 (Zanlonghi, 2003).  

7.1.1 . Le VF-14 

Le VF-14 (Steinberg et al., 1994), questionnaire américain, évalue le retentissement fonctionnel de la cataracte. 

Il a pour finalité de mesurer les effets de la chirurgie.  Il a pu être utilisé pour d’autres pathologies telles que le 
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glaucome chronique à angle ouvert, les pathologies rétiniennes ou cornéennes. Ses propriétés psychométriques 

n’ont été vérifiées qu’auprès d’une popul ati on de personnes présentant une cataracte .  

 

Le VF-14 est composé de 18 items qui décrivent 14 activités quotidiennes  telles que la lecture (du journal, des 

livres en petits ou en gros caractères), la reconnaissance des personnes, la perception des obstacles (des 

marches, des trottoirs), la lecture de panneaux dans la rue, la conduite automobile (de jour et de nuit), les 

loisirs (regarder la télévision, le sport, les jeux de société) et les activités manuelles (la couture, le bricolage, la 

cuisine, remplir un chèque). Pour chacune de ces activités, il est demandé à la personne d’estimer son degré de 

difficultés allant de « aucune, peu, modérément, beaucoup » à « incapable d’effectuer l’activité ». Chaque item 

est coté de 0 à 4. Puis la moyenne des scores est multipliée par 25 afin d’obtenir un score  global qui varie de 0 

à 100.   

 

Le VF-14 a de bonnes qualités psychométriques (Steinberg et al., 1994). Il prédit mieux la mesure des troubles 

visuels et la satisfaction en lien avec la vision que l’échelle générique du SIP (Sickness Impact Profile, Bergner 

et al., 1976) également utilisée en ophtalmologie. Le SIP fournit un profil descriptif des changements induits 

par la maladie sur la réalisation des activités quotidiennes et du comportement de la personne. Le VF -14 est 

plus sensible aux incapacités fonctionnelles liées à la cataracte, aux effets de la chirurgie ou à une évolution de 

l’acuité visuelle (Cassard et al., 1995). La démarche de validation a établi une corrélation modérée entre le 

score du VF-14 et l’acuité visuelle (Steinberg et al., 1994). Ce questionnaire apporte ainsi des éléments 

complémentaires à ceux de l’évaluation de la fonction visuelle. Par ailleurs, le degré de difficulté ressenti dans 

la vie quotidi enne ne serait pas proporti onnel au degré de la déficience visuelle.  

 

Le VF-14 a été traduit en langue française selon une méthodologie de traduction inversée parallèle. Cette 

version franco -canadi enne a fait l’objet d’une validation (Gresse t et al., 1997).  

7.1.2 . Le NEI-VF Q 25 

Le NEI-VFQ 25 (Mangione et al., 2001) est issu du NEI-VFQ (Mangione et al., 1998). Le NEI-VFQ a été proposé 

pour pallier aux manques des questionnaires centrés sur cette approche médicale et fonctionnelle de la perte 

visuelle. Il évalue ainsi l’influence de la vision sur différentes dimensions de la qualité de vie , telles que la vie 

quotidienne, le bien-être émotionnel et le fonctionnement social. Son champ d’application recouvre une plus 

grande variété de pathologies visuelles (DMLA, cataracte, glaucome, rétinite pigmentaire, etc.). Sa version 

originale est constituée de 51 items regroupés en 13 sous-échelles : santé générale, vision générale, difficultés 

dans les activités avec vision de près, difficultés dans les activités avec vision de loin, difficulté de conduite 

automobile, vision périphérique limitée, vision des couleurs, douleur oculaire, l imitation dans le fonctionnement 

social à cause de la vision, symptômes de santé mentale à cause de la vision, l imitation dans les rôles à cause 

de la vision, dépendance envers les autres à cause de la vision et attentes envers les fonctions visuelles. Ses 

propriétés psychométriques sont très satisfaisantes pour l’ensemble des pathologies visuelles (Mangione et al., 

1998). Le NEI-VFQ est sensible à l’influence de la condition oculaire. Cependant le nombre important d’items 

rend sa passat ion chronophage.  
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Une version abrégée de 25 items a alors été créée, le NEI-VFQ 25 (Mangione et al., 2001). Les items ont été 

« sélectionnés sur la base de leur faible taux de réponses manquantes, de la normalité de la distribution de 

leurs réponses et de leur capacité à expliquer la plus grande proportion de la variance de l’échelle à 51 items  » 

(Mangione et al., 2001). Ses propriétés psychométriques sont satisfaisantes.  Le NEI-VFQ 25 a été traduit en 

langue française selon une méthodologie de traduction inversée parallèle. Cette version française a été validée 

auprès d’une population de personnes atteintes de glaucome ou d’hypertension oculaire (Nordmann  et al., 

2004). 

 

Pour les deux versions du questionnaire, les réponses aux items sont soi t dichotomiques (oui/non), soit 

graduées (en 3, 4, 5, ou 6 points). Le score de chaque item est transformé de 0 à 100 pour obtenir un score 

total qui correspond à la moyenne des cotations.  

7.1.3 . Le GlauQ O L-36 et le GlauQO L-17 

Un groupe d’experts français a élaboré et validé un auto-questionnaire afin de mesurer la qualité de vie chez les 

personnes atteintes de glaucome : le GlauQOL-36 (Rouland, 2002). Il est constitué de 36 items répartis en 7 

dimensions telles que la vie quotidienne, la conduite de véhicule, l’anxiété, l’image de soi, le psychisme, les 

contraintes liées au traitement et la prise en charge. Il s’agit du premier outil qui s’intéresse à l’observance 

thérapeutique en ophtalmologie. Sa version abrégée, le GlauQOL-17 (Zanlonghi, 2003), comprend 17 items. En 

pratique clinique, elle est utilisée de manière préférentielle. Les réponses aux items sont organisées en 5 points 

sur une échelle ordonnée (pas du tout, un petit peu, moyennement, beaucoup, énormément). Les scores sont 

calculés, pour chaque dimension, par sommation. Le score global correspond à la somme des réponses , puis il 

est transformé sur une échelle allant de 0 à 100. Des scores de référence ont été établis. L’interprétation des 

résultats se traduit en « bon score » (100), « score moyen » (50) « score mauvais » (0). Un module 

complémentaire au GlauQOL-17 (Zanlonghi, 2003) est centré sur la perception des symptômes et les effets 

secondaires des traitements. Il explore 4 domaines tels que l’inconfort des yeux, la modification de l’aspect des 

yeux, la modification de l’état de santé général et les symptômes. Il évalue ainsi les effets secondaires et les 

gênes occasionnées par le traitement dans les activités quotidien nes.  

 

L’étude de Zanlonghi (2003), menée dans le cadre du développement du GlauQOL-17, renseigne sur l’impact 

du glaucome sur la qualité de vie. Les résultats montrent « des différences significatives de scores selon l’âge 

des patients (moins ou plus de 65 ans).  Les scores de qualité de vie s’aggravent avec la dégradation du champ 

visuel notamment pour les dimensions « conduite de véhicule » et « vie quotidienne ». Cependant, l’acuité 

visuelle centrale est mal corrélée aux scores de qualité de vie puisqu’elle ne se dégrade qu’en fin d’évolution de 

la pathologie. A l’inverse, certaines dimensions ne semblent pas plus affectées à un stade avancé qu’au  début 

de la pathologie comme l’anxiété, les contraintes liées au traitement ou la prise en charge. Ces dimensions sont 

affectées à l’annonce du diagnostic mais n’évoluent pas significativement avec la dégradation du champ visuel. 

Les scores de qualité de vie diminuent après 65 ans, avec une perte plus significative dès le stade du glaucome 

débutant et une dégradation plus importante dans le cas du glaucome évolué. Seul le score de pr ise en charge 

s’améliore après 65 ans ». Cette étude démontre l’intérêt de l’utilisation du GlauQOL-17 (Zanlonghi, 2003) dans 



 Claire Heren- Le Bastard | Evalua ti on de la percepti on et de l’adapta ti on au handicap auditif ou visuel chez 

l’adulte : validation de questionnai re s spécifiques et études cliniques    131 

le cadre d’une consultation ophtalmologique. Il favorise une meilleure connaissance et compréhension de la 

percepti on de la maladie et de la prise en charge par le patient.    

8. Les prises en charge 

Nous avons présenté les nombreuses répercussions de la perte visuelle sur la vie de la personne et leur 

évaluation. Dans ce paragraphe, nous décrirons les différentes thérapeutiques proposées en réponse à la 

situation de handicap. Elles ont pour objectifs d’améliorer ou de préserver l’autonomie de la personne , sa 

qualité de vie et de favoriser son adaptation au handicap. Nous ne développerons pas les thérapeutiques 

médicales. Nous nous intéresserons au travail de rééducation/réadaptation et à l’accompagnement psycho-

social. Cette prise en charge globale réalisée par une équipe pluridisciplinaire constituée de médecins 

ophtalmologistes, d’opticiens, d’orthoptistes, d’ergothérapeutes, de rééducateurs en locomotion ou en 

autonomie de la vie journalière, d’assistantes de service social et de psychologues, permet d’intervenir sur 

l’ensemble des conséquences du handicap visuel. Nous commencerons par développer les différentes 

interventions fonctionnelles et réadaptatives proposées par les rééducateurs. Nous verrons que leur bonne 

connaissance et leur juste représentation est en effet indispensable à la clinique du psychologue. 

L’accompagnement psychologique repose sur, et intègre au travail d’élaboration psychique, les éléments 

subjectifs et objectifs issus des séances de rééducation/réadaptation. Puis, nous évoquerons sa spécificité et ses 

objecti fs.     

8.1. La rééducation fonctionnelle et la réadaptation 

Le travail de rééducation fonctionnelle et de réadaptation s’articule autour de plusieurs interventions. Tout 

d’abord, il consiste en la mise en place d’une aide optique (lunettes, loupe, télé agrandisseur ou filtres) ou 

d’une aide technique (canne blanche  ou matériel adapté). Ces aides permettent une meilleure efficience de 

l’utilisation des capacités visuelles résiduelles et un meilleur confort visuel. Elles favorisent ainsi une meilleure 

autonomie dans le quotidien. La sensibilisation, puis l’apprentissage de l’utilisation de ces outils de 

compensation, sont soutenus lors de séances de rééducation/réadaptation. Le travail de 

rééducation/réadaptation a également pour objectif d’exploiter au mieux les capacités visuelles résiduelles, de 

développer ou de renforcer des stratégies auditives, tactiles, cognitives et comportementales afin de compenser 

certaines difficul té s.  

8.1.1 . Les aides otiques 

Les aides optiques regroupent les lunettes, les systèmes grossissants (loupes et télé agrandisseur) et les filtres. 

Au-delà de leur préconisation, leur mise en œuvre, leur utilisation et leur vécu sont à accompagner. Elles 

apportent des bénéfices sur la qualité de vie. Elles suscitent aussi des espoirs et parfois des croyances quant à 

un retour de la vision. La personne se retrouve alors confrontée à leurs limites.  

 

 a) Préco nisatio n et fonc tio n des aides optiques  

Les lunettes relèvent de la prescription de l’ophtalmologiste. Il établit le type de correction  et évalue l’indication 

de leur port. Pour les systèmes grossissants et les filtres, il adresse la personne vers un opticien spécialisé afin 
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de réaliser des tests et d’affiner les préconisations.  Un partenariat avec un orthoptiste peut être également 

nécessaire. La grande variabilité interindividuelle au niveau des déficiences visuelles implique d’adapter le type 

d’aide optique. La spécifi ci té de chaque personne est alors à prendre en considé rati on. 

 

Nous commencerons par brièvement présenter le rôle de chaque aide optique afin d’en cerner les bénéfices.  Les 

lunettes avec verres correcteurs ont pour fonction de diminuer les symptômes visuels tels que les troubles de la 

réfraction (myopie, astigmatisme, hypermétropie, presbytie), la diplopi e ou le strabisme, etc. L’objectif est de 

compenser le défaut visuel et d’améliorer l’acuité visuelle. Les lunettes ne permettent cependant pas de 

restaurer une vision normale si l’atteinte est trop importante. De même, elles n’agissent que sur la vision 

résiduell e. Elles ne remplacent donc pas ce qui a été perdu.  

 

Les filtres apportent une protection oculaire et un confort visuel (Dupleix, 2010 in Robert). Ils permettent 

d’atténuer ou de modifier la distribution spectrale de la lumière. Il existe deux familles de filtres ophtal miques. 

Les filtres neutres (brun ou gris) atténuent l’ensemble du spectre visible. Les filtres sélectifs (jaune, orangé, 

brun et rouge) sont préconisés en basse vision. Ils arrêtent les longueurs d’ondes bleu e et violette, permettant 

ainsi d’optimiser les contrastes et de limiter l’éblouissement. Ces effets seront particulièrement importants pour  

faciliter la perception de l’environnement (trottoirs, escaliers, différences de niveau au sol, obstacles, 

reconnaissance des silhouettes). La couleur du filtre est déterminée par la personne lors d’essais en situation 

réelle. Il s’agit d’un choix subjectif qui ne semble pas dépendant de la pathologie ou de l’âge. L’éblouissement 

peut susciter du stress et un sentiment d’insécurité. Il est particulièrement ressenti  lors des passages 

ombre/lumière, des changements de luminosité (météo, saisons), ou de la réverbération du sol. Il peut ainsi 

provoquer une perception tronquée des informations visuelles, d’où la nécessité d’y remédier. Les filtres 

permettent ainsi d’optimiser la perception de l’espace environnemental et d’atténuer les agressions lumineuses 

selon la sensibilit é de la personne.  

 

Enfin, les systèmes optiques ou électroniques grossissants permettent d’agrandir l’image et d’améliorer la 

netteté des caractères lus. Ils se déclinent en différents outils tels que la petite loupe éclairante à la main, la 

loupe à fond clair ou auto-éclairante, la loupe à poser, la loupe électronique, le télé-agrandisseur électronique 

ou la petite longue-vue (monoculaire Kepler). Leur utilisation dépend du profil visuel de la personne, de la 

situation rencontrée (lecture de panneau, de noms de rue, télévis ion, théâtre, cinéma, sport etc.) ou de 

l’activité réalisée (lecture de livre, du journal, d’étiquettes, de notice de médicament, de date de péremption 

etc.). Une fatigue visuelle plus ou moins significat ive est associée à leur utilisation.  

 

Selon l’enquête HID (Handicap-Incapacités-Dépendance, 1998), les aides optiques sont utilisées principalement 

par les personnes présentant une déficience visuelle de moyenne à sévère. Ainsi, « tous âges confondus, 27 % 

des malvoyants sévères et 20 % des malvoyants moyens y ont recours. La très grande majorité des utilisateurs 

sont des personnes âgées de 60 ans ou plus (87 % des usages) ». Cette enquête révèle que les besoins 

seraient loin d’être couverts. « Toutes déficiences visuelles confondues, 58 % seulement des besoins déclarés 

sont satisfaits ». L’accès aux aides optiques reste peu généralisé. Une sensibilisation et une information, quant 

à leur existence et à leurs bénéfi ce s, restent à déployer.  
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En général, lors des consultations basse vision,  les personnes expriment spontanément leur demande d’aides 

optiques et plus particulièrement de verres correcteurs. Cette forte, et parfois insistante, demande est adressée 

à l’ophtalmologiste. La prescription de lunettes leur apparaît comme étant la solution aux difficultés visuelles. 

Elle n’est cependant pas systématique et elle reste fonction du type de vision. Certaines personnes expriment 

alors leur incompréhension, voire leur colère, à se voir « refuser » la prescription de « nouvelles et meilleures 

lunettes qui permettraient de mieux voir ». « Je ne comprends pas, mon ophtalmo ne veut pas me donner une 

ordonnance pour des lunettes ». En première intention, ce refus peut être perçu par la personne comme un 

défaut de soins de la part du praticien. Elle peut aussi avoir l’impression d’être abandonnée par le corps 

médical. « Il s’en fout, il ne fait rien pour moi. Il ne me donne même pas de lunettes ».  Cette attitude est 

réactionnelle face à la souffrance liée à l’annonce du diagnostic ou au déni lié à la perte visuelle. 

Progressivement, cette absence de prescription de lunettes non indiquée sera intégrée comme une réponse 

ajustée à la réalité de la perte visuelle. « Mon ophtalmo m’a toujours dit que cela ne serait pas mieux avec des 

lunettes. Maintenant je comprends mais au début cela me mettait très en colère » « Mon ophtalmo m’a dit que 

les lunettes ça ne servirait à rien pour moi ». Les lunettes restent les premières aides optiques demandées et 

citées. « Je voudrais une bonne loupe rectangulaire, des conseils au niveau optique, des conseils pour des 

lunette s et des loupes ».  

 

Certaines personnes élargissent leur champ d’exploration et souhaitent découvrir d’autres aides optiques. « Je 

veux savoir s’il existe des choses que je ne connais pas à part les lunettes ». Cette demande revêt l’espoir 

d’une amélioration visuelle. « Je voudrais approfondir la vision avec du matériel optique ». « Je veux savoir s’il 

y a des possibilités du côté des aides optiques. La rééducation, je n’en veux pas. Je suis sceptique. Je la fais 

moi-même tous les jours ». Certaines personnes montrent leur besoin d’être outillées pour pallier à leur perte 

visuelle. Dans un premier temps, elles estiment que l’amélioration visuelle doit et ne peut qu’en passer par le 

recours à cet objet extérieur. Puis, dans un second temps, elles prendront conscience de l’existence et de la 

mobilisat ion possible de ressources internes et de stratégi e s rééduca ti ves.   

b) L’utilisatio n des aides optique  : un appre ntissa ge néce ssa ire 

Les aides optiques peuvent être perçues comme une solution rapide et simple d’application, et dont les résultats 

sont immédiats. Elles seraient également moins impliquantes, engageantes ou contraignantes. Leurs essais 

auprès d’un opticien vont venir ébranler ces postulats. La personne se trouve alors confrontée à la réalité de 

l’outil optique et de ses limites. « Au début, je pensais qu’il fallait juste change r de lunette s  ». 

 

L’utilisation des aides optiques nécessite un accompagnement et un apprentissage. Elles font partie intégrante 

du développement de la vision fonctionnelle. Elles s’inscrivent alors dans une démarche de soins rééducatifs et 

réadaptatifs proposée par l’orthoptiste, l’ergothérapeute ou l’opticien. Il est en effet rare que leur seul port 

suffise à améliorer l’efficience visuelle. Ce préalable rééducatif consiste en un travail de coordination œil/main 

et en un entraînement. La prise de conscience et la connaissance de ses diff icultés et de ses capacités visuelles 

favorisent également leur appropriation. « Bien utiliser sa loupe, ça ne vient pas tout seul. Au début, je la 

tenais mal, je regardais mal dedans. Maintenant, je sais l’utiliser, j’ai appris ». En l’absence d’étayage d’un 
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professionnel spécialisé et de résultats immédiats, certaines personnes peuvent se décourager ou renoncer à 

l’utiliser. « J’ai laissé tomber. Ça ne donnai t rien ».   

c) Les bénéfices sur la qualité de vie 

Les aides optiques participent au maintien et/ou à l’amélioration de l’autonomie dans la vie quotidienne. L’accès 

aux informations visuelles nécessaires à la réalisation d’activités quotidiennes est facilité. « C’est un petit peu 

mieux avec mes lunettes alors je continue à les porter ». « Je suis équipée d’une loupe. C’est magique pour lire. 

J’ai retrouvé le plaisir de lire ». « J’utilise une loupe pour lire les petits chiffres » « Je me sers d’une loupe, je ne 

peux plus lire sans loupe ». « Dès que je le peux, j’utilise mes lunettes et ma loupe ». « J’amène ma loupe dans 

les magasins pour lire les prix et les dates de péremption ». Les aides optiques apportent un confort visuel 

propice à une meilleure gestion de l’environnement notamment au domicile ou lors des déplacements. « Je suis 

plus à l’aise avec des filtres. Le jour, je n’ai plus de problème mais le soir c’est très difficile. Je ne sors jamais  ». 

« Le soleil me gêne moins. Je suis moins gêné pour me déplacer. Je vois mieux les obstacles  ». « J’ai moins les 

yeux fatigués ou qui piquent ». 

d) Leurs limites 

Au fil des essais et des expérimentations, les personnes appréhendent progressivement la réalité des aides 

optiques. Elles découvrent leurs apports et elles délimitent leurs possibles. La confrontation puis l’intégration de 

leurs limites sont à accom pagne r.  

 

Les aides optiques ne permettent pas de retrouver une vision normale. La première intention peut résider dans 

l’espoir d’une correction ou d’une récupération totale de la vision, comme pourrait le prétendre une personne 

avec un port de lunettes classiques. Les résultats visuels nuancés ou relatifs confrontent à la réalité de la perte 

visuelle avec son caractère irréversible et définitif.  Ce qui est perdu ne peut être retrouvé. Certaines personnes 

expriment leur insatisfaction, leur frustration, leur incompréhension voire leur colère face à cette désillusion. 

« Je ne suis pas satisfaite de mes trucs blancs (loupes). Je ne vois pas mieux avec ». « Je ne comprends pas, je 

ne vois pas mieux avec mes lunettes ». « Mes lunettes n’apportent pas un mieux. Je pensais que cela 

m’apporterait. Je ne peux pas lire ». « Je voudrais des lunettes spéciales.  Mes lunettes ne sont pas appropriées 

à ma vue. Je demande que je puisse quand même revoir ». « On a regardé les loupes mais elles sont petites. 

Elles ne redonnent pas la vue ». « Je ne comprends pas, je vois moins bien avec mes lunettes que sans ». La 

confrontation aux limites des aides techniques favorise la prise de conscience, plus ou moins brutale, de la 

réalité de la perte visuelle. S’engage alors un travail de réajustement et de renégociation au niveau des 

attentes qui leur sont attribuées.  

 

Les aides optiques ne permettent pas non plus de faire les choses de la même manière ou de façon aussi 

efficace qu’auparavant.  Par exemple, la lecture est plus lente, demande davantage d’efforts et s’effectue sur un 

temps plus court. Parfois il s’agit de déchiffrage qui s’accompagne d’une perte de plaisir. « Je suis obligé 

d’utiliser une loupe. Je lis un peu mais ça me fatigue beaucoup. Je ne peux pas lire longtemps . Je ne peux plus 

lire de livres, que des papiers ». La lecture n’est parfois que fonctionnelle. « J’ai tout essayé, des loupes, des 

lunettes. Mais ça ne marche pas, je ne vois rien avec ».  La croyance en l’existence d’une aide optique qui 
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comblerait la perte persiste parfois. « J’avais une loupe mais elle ne me suffit plus. Il en faudrait une plus 

grosse ». « Ma loupe n’est pas assez forte. Il faut que j’en trouve une autre ».  Ce surinvestissement des aides 

optiques va progressi vement s’ajuste r afin qu’elles trouvent leur juste place.  

 

Parfois, la désillusion est si profonde que des attitudes de rejet sont observ ables. Ne comblant pas ses attentes, 

la personne renonce au port ou à l’utilisation des aides optiques préconisées. Leur manipulation peut s’avérer 

laborieuse. Le temps d’apprenti ssage jugé  parfoi s trop long et coûteux en énergi e décourage.    

e) Le fanta s me du retour de la visio n et autres croya nces 

Les aides optiques revêtent de fortes attentes et des projections parfois irréalistes. Elles alimentent alors le 

fantasme du retour de la vision. Les attentes et les espoirs qui leur sont attribués dépassent parfois la réalité 

technique. La personne espère une récupération « de la vision normale, comme avant ». Ce désir de revoir est 

généralement associé à l’utilisation d’une aide optique. « J’espère qu’il existe des aides optiques qui me 

permettraient de relire. Si seulement j’arrivais à relire. Cela m’apporterait beaucoup  ». « L’ophtalmo, il ne m’a 

rien donné, à part des lunettes de soleil . Ce n’est pas ça qui va empêcher l’aggravation et améliorer ma vue  ». 

« Je veux des lunettes mieux que celles que j’ai, plus fortes. Je voudrais revoir ». Ce fantasme du retour de la 

vision peut perdurer dans le temps, se réactiver et se manifester sous différentes formes  au fil du parcours de 

soins. Malgré la compréhension intellectuelle des informations médicales, la personne se raccroche à ce désir de 

récupération et de réparation. Cet espoir d’un autre devenir permet aussi de tenir et est source de motivation. 

Il s’agit d’accompagner vers un juste équilibre entre espoirs  réalistes et dénis massifs de la réalité de la perte.  

L’espoir en l’avancée de la recherche médicale  est fréquemment énoncé. « Un jour la médecine pourra peut-

être guérir cette maladie ». « Avec les cellules souches, on pourra peut-ê t re redonne r la vue ».   

 

D’autres croyances sont parfois exprimées. Elles sont centrées sur la crainte de détériorer sa vision et 

d’accélérer le processus de dégradation si elle est trop sollicitée.  Certaines personnes vont alors « reposer leurs 

yeux » et limiter leurs sollicitations afin de les préserver. « J’ai les yeux usés donc je ne veux pas trop les 

utiliser pour ne pas les abîmer. Je veux qu’ils se reposent. Je ne force pas. Je ne veux pas de rééducation, les 

faire travaille r, ça va abîmer ma vision ».   

 

Les aides optiques ne redonnent pas une vision normale mais elles permettent de voir autrement.  Elles 

favorisent une éventuelle évolution fonctionnelle. Elles sont présentées avec prudence par les professionnels. 

Leurs apports et leurs limites sont explicités et accompagnés. L’ouverture à d’autres pistes de compensation 

complémentai re s est à souteni r afin que la personne ne se réfugie pas dans cet unique moyen.  

8.1.2 Les aides technique s non visue lle s 

Les aides techniques non visuelles sont destinées à favoriser l’autonomie de la personne dans sa vie 

quotidienne et, ainsi, améliorer sa qualité de vie. Elles regroupent les aides à la mobilité (canne longue de 

détection ou canne de signalement, fauteuil et déambulateur), le matériel adapté (éclairage), les aides 

auditives (appareillages auditifs), les outils technologiques (système informatique et vocal, GPS, applications 

dédiées) et les chiens guides.  
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a) Leurs préco nisa tio ns et leurs fonctio ns 

Selon l’enquête HID (Handicap-Incapacités-Dépendance, 1998) l’utilisation des aides techniques non visuelles 

est représentée de la manière suivante : « 41 % des déficients visuels utilisent au moins une aide technique 

non visuelle. Ces aides sont donc nettement plus utilisées que les aides visuelles. Les usages les plus 

fréquemment exprimés concernent les aides à la mobilité. 27 % des déficients visuels déclarent utiliser une aide 

technique pour marcher ou se déplacer. Les équipements les plus utilisés son t les cannes et béquilles, les 

fauteuils roulants ainsi que les déambulateurs. La proportion de besoins satisfaits pour ce type d’aide est élevée 

(93 %). 6 % des déficients visuels utilisent une aide auditive. Mais les besoins réels sont beaucoup plus 

importants. Moins de la moitié des besoins (42 %) sont satisfai ts ».  

 

Cette enquête étudie la représentation selon l’âge, la sévérité de la pathologie et le sexe. « Le recours aux 

aides techniques non visuelles est plus important chez les déficients visuels âg és. Les adultes âgés de 20 à 59 

ans sont environ 11 % à déclarer utiliser au moins une aide technique. Ils sont 73 % à partir de l'âge de 75 

ans.  Cette augmentation du recours avec l’âge peut s’expliquer par celle de la fréquence des déficiences 

associées. Les femmes jeunes ont plus souvent recours aux aides techniques non visuelles que les hommes (16 

% vs 8 % chez les déficients visuels âgés de 20 à 59 ans). Ces différences sont moins marquées chez les 

déficients visuels plus âgés. Le recours aux aides techniques non visuelles augmente avec le degré de sévérité 

de la déficience visuelle. Les aveugles et malvoyants profonds sont proportionnellement plus nombreux à 

utiliser au moins une aide technique non visuelle que les malvoyants moyens et les malvoyants légers (51 % vs 

34 % et 16 % respectivement, à structure par âge et sexe identique).  L’usage des aides à la mobilité est le 

plus fortement lié au degré de sévérité de la déficience visuelle. Ces aides sont, en effet, beaucoup plus 

fréquemment utilisées par les aveugles et malvoyants profonds que par les malvoyants moyens et les 

malvoyants légers (38 vs 19 % et 6 %, à structure par âge et sexe identique).  De plus, plus la déficience est 

sévère, plus le recours aux aides techniques non visuelles est précoce  ».  

 

Pour terminer, selon cette même enquête, la présence dans un établissement de soins favorise la mise en 

œuvre d’une aide technique. Sa préconisation et son accès sont facilités. « Le recours aux aides techniques non 

visuelles est plus fréquent en institution. Contrairement aux aides visuelles, le recours aux aides techniques non 

visuelles est beaucoup plus fréquent parmi les déficients visuels résidant en institution (86 %) que parmi ceux 

vivant en domicile ordinai re (36 %) ». 

Les aides à la mobilité 

Les aides à la mobilité regroupent la canne longue de détection, la canne de signalement, le fauteuil roulant et 

le déambulateur. Elles favorisent l’autonomie dans les déplacements. Leur préconisation n’est pas 

systématique. Leur attribution dépend de critères évalués par le rééducateur en locomotion tels que les 

habitudes de vie de la personne, ses attentes, ses capacités motrices et visuelles ou son champ visuel au sol . 

L’Évaluation du Champ Visuel au Sol (ECVS) permet de définir le champ visuel de la  personne à 1 m et 5 m au 

sol, puis à 5 m devant la personne. Ces distances correspondent à une tâche de déplacement . Son évaluation 
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favorise également la compréhension par la personne de sa vision fonctionnelle.  Le champ visuel au sol est 

représenté ci-dessous (Figure 34). 

 

  

 

Figure 34 : L’Évaluat ion du Champ Visuel au Sol (ECVS )  

Société Françai se d’ophtalm ologi e, Les déficiences visuelle s, Masson , 2017 

   

Les aides à la mobilité visent à sécuriser les déplacements à travers la détection des obstacles et des dénivelés, 

le renforcement de l’équilibre ou la limitation du risque de chute. Ces outils favorisent l’accessibilité aux lieux 

intérieurs et extérieurs. Ils aideront la personne à réaliser des trajets connus ou inconnus, à utiliser les 

transports en commun ou à gérer des situations atypiques (foule, nuit, campagne). « Sans canne, j’étais en 

danger ». « J’ai moins peur de tomber depuis que j’ai un déambula teur ». « Pour moi ça va. Mais pas pour le 

rééducateur. Il trouve que je me mets en danger. Alors il m’a proposé la canne blanche ». Les aides à la 

mobilité favorisent la reprise des habitudes de vie.  « Avec la canne, je sors plus. Même si au début c’était  

difficile de sortir avec ». « Je refais les courses. Avant, sans canne, je n’osais plus aller dans les magasins. 

J’avais peur ». 

 

La canne a également pour fonction de se signaler aux autres et de se faire reconnaitre en tant que personne 

malvoyante ou non voyante. « Avec la canne, les gens voient que j’ai un problème, que je ne vois pas bien  ». « 

Peut-être qu’il me faudra la canne blanche pour montrer aux autres. Sinon on doit se justifier tout le temps. Je 

suis obligée d’en arriver là ». Les aides à la mobilité permettent ainsi de gagner en sécurité et en confiance en 

soi.  
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 Le matériel adapté 

Le matériel adapté se décline en deux types d’aides techniques. Le premier type de matériel adapté s’appuie 

sur les capacités visuelles résiduelles. Il a pour objectif d’apporter des informations contrastées qui valorisent 

les possibilités visuelles. L’optimisation des contrastes facilite la perception de l’environnement.  Il s’agit des 

plans de travail contrastés, des gommettes de couleurs, des horloges, des montres, des réveils et des 

téléphones à gros caractères, des jeux de société, des agendas, des magazines et des livres à caractères 

agrandis. L’éclairage adapté (lampe adaptée : halogène, fluorescente ou incandescente et choix de l’intensité 

lumineuse : lumière blanche, jaune, luminance) permet d’accroitre l’efficience visuelle, la perception des 

contrastes, la vitesse de lecture ou le confo rt visuel.  

Le second type de matériel adapté repose sur des aides techniques de suppléance de la fonction visuelle  (tactile 

ou auditif). Il regroupe le réveil vibrant, les guides-main à fenêtre pour écrire ou remplir un chèque, le bouchon 

doseur, le séparateur d’œuf, les instruments parlants (montre, pèse-personne, mètre parlant), l’aiguille à chat 

ouvert, l’enfile aiguille ou les montres tactiles. Nous trouvons également l’outil informatique avec des logiciels 

(reconnaissance vocale, interface adaptée, traitement de texte) ou des ordinateurs adaptés (clavier, souris, 

braille, tactile, etc.). Dans les situations de surdité, les aides auditives seront préconisées afin de favoriser une 

compensa ti on auditive.  

La préconisation du matériel adapté relève du rééducateur en Autonomie de la Vie Journalière (AVJ) en lien 

avec les habitudes de vie et les attentes de la personne. Le travail s’effectue par des mises en situation 

concrè te s.  

 Les chiens guides 

Le chien guide favorise l’autonomie, le confort et la sécurité du déplacem ent. Ses missions sont de guider son 

maître sur des parcours connus ou inconnus, de mémoriser des trajets et des lieux familiers (magasins, gare, 

entrée d’immeuble, etc.), de répondre à des ordres usuels, de distinguer sa droite de sa gauche, de rechercher  

à la demande de son maître des passages piétons, des portes, des escaliers, des arrêts de bus, des sièges, des 

guichets ou des caisses, d’éviter les obstacles au sol, latéraux et en hauteur, d’emprunter les transports 

collectifs, d’utiliser sans crainte les escaliers mécaniques, les tapis roulants et les ascenseurs  et enfin de circuler 

au milieu d’une foule. Le chien doit aussi être capable de rester calme en compagnie, de patienter à une place 

désignée et de ne pas réagir face à d’autres chiens.  Il est formé par un éducateur sur une période de 6 à 9 

mois. Le travail entre le maître et son chien dépend de la complicité établie. La fluidité des déplacements n’est 

pas toujours garantie par le chien. Elle dépend aussi du positionnement de la personne face au c hien et de son 

autonomie. 

 

L’attribution d’un chien guide est déterminée à la suite d’une évaluation globale des capacités visuelles, des 

capacités d’adaptation et de compensation, de  la maîtrise des aides techniques, des habitudes vie et des 

attentes de la personne. Elle n’est pas systématique. Ce temps d’évaluation permet également à la personne 

d’appréhender la réalité du chien guide , ses contraintes et ses limites. « Ce n’est pas un chien de compagnie 

mais un chien de travail ». « Il est là pour m’aider dans les déplacements, pour ma sécurité. Je ne peux pas 
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non plus tout lui demander ou n’importe quoi  ». Dans de nombreux cas, il ne répond pas aux besoins ou aux 

attentes évalués par le rééducateur. « J’ai fait la demande d’un chien d’assistance. Mais on ne m’a pas attribué 

de chien car je me débrouill e bien avec ma canne ».  

b) L’utilisatio n des aides techniques : un appre ntissage nécessaire 

Un apprentissage est nécessaire afin de parvenir à une utilisation fonctionnelle et efficiente des aides 

techniques préconisées. Il est réalisé lors de séances de rééducation/réadaptation avec un rééducateur en 

locomoti on ou un rééducateur en Autonomie de la Vie Journa liè re (AVJ).  

 

L’intervention du rééducateur en locomotion est centrée sur les aides à la mobilité. L’objectif des séances est de 

préserver ou d’améliorer l’autonomie dans les déplacements et de favoriser les meilleures conditions possibles 

de sécurité et de confort. « Avant, je me mettais en risque et péril. J’ai failli me faire renverser par un tram et 

un bus ». Les aides de type canne ou déambulateur sont travaillées par le biais de mises en situation en salle et 

en extérieur dans un milieu connu ou inconnu. Les situations abordées ont une complexité croissante afin de 

tendre vers une autonomie progressive. Les techniques de canne sont répétées afin d’être progressivement 

intégrées. Leurs apprentissages permettent leur généralisation puis leur transposition dans les futures 

situations rencontrées. « Avant la canne, j’avais peur de chuter à l’extérieur, de me prendre un obstacle ». « Ce 

sont des nouvelles habitudes pas faciles à prendre ».  La technique de canne implique un long apprentissage. 

« La canne, c’est long à apprendre, il faut beaucoup de séances. Moi, j’en ai eu 15. Au début, j’ai cru que je 

n’allais jamais y arriver. On doit faire différemment, on change nos repères, nos habitudes. Ce n’est pas naturel 

ni évident au début. Ça s’apprend. Il ne faut pas se décourager… Au début, j’avai s tendance à me décourager. 

Je me suis accroché mais c’était dur, très dur. Je comprends qu’il y ait des personnes qui arrêtent tout  ».   

 

La rééducation en locomotion consiste également en un travail sur la posture et la prise d’informations visuelles 

dans l’espace. « J’ai plus de sécurité dans les déplacements. Pour prendre des informations, avant je regardais 

par terre. Maintenant je relève la tête ».  Des situations telles que les traversées de rue ou de carrefours , la 

gestion des transports en commun sont analysées puis expérimentées et enfin intégrées. Elles sont travaillées 

avec ou sans aides techniques en fonction des besoins.  

 

L’intervention du rééducateur en AVJ consiste à aider la personne à adapter son environnement et ses activités 

quotidiennes par l’utilisation de matériel adapté. Lors des séances, la personne commence par découvrir le 

matériel existant, s’entraîne à l’utiliser puis se l’approprie. Cet entrainement s’effectue lors de différentes mises 

en situation. L’utilisation du matériel est de plus en plus aisée et fait progressivement partie intégrante du 

quotidien de la personne. « Avec le guide chèque, je peux de nouveau remplir mes chèques. Avant je signais et 

la personne le remplissait pour moi. Je n’avais pas toujours confiance ». « Je peux enfiler une aiguille seule. 

Sinon avant je demandais à mon mari de m’en préparer plusieurs d’avance  ». « Je peux cuisiner toute seule. 

Plus besoin de demander tout le temps à quelqu’un pour peser ou doser les ingrédients . Je me débrouille toute 

seule ». « Quand je cuisinais, mon mari était derrière mon dos pour vérifier si je ne me trompais pas dans les 

mesures. Maintenant, il me laisse cuisiner tranquill e. Il voit que je peux me débrouill e r seule  ».  
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c) Leurs Limite s  

Les aides techniques permettent de pallier en partie à certaines difficultés. Elles ne peuvent répondre à toutes 

les situations de handicap. Des difficultés inhérentes à la perte visuelle et au contexte environnemental 

persistent. Le recours aux aides techniques induit une confrontation à leurs limites. La personne se résout 

progressivement à faire avec leurs possibles apports et à délimiter ainsi les contours de leurs applications 

réelles et concrètes. « Je traverse avec la canne mais je me sens quand même en danger ». « Malgré les aides 

techniques, il y a des choses que je ne peux pas faire seule. Je ne peux pas me balader dans des endroits que 

je ne connais pas. Je risque de me perdre ». « Le guide ligne me permet d’écrire mes courriers mais je n’arrive 

plus à me relire après. Je préfère ne plus le faire. Ne plus écrire de courrier. Comme je ne peux pas me relire, 

ce n’est pas la peine. Je ne peux pas me corriger ». Ces limites techniques sont à énoncer et à accompagner. 

Elles s’inscrivent dans le travail d’élaboration psychique de la perte visuelle et elles soutiennent la 

compréhension et la prise de conscience de la situation visuelle. La personne se décale progressivement de ses 

premières projections « fortes et parfois magiques » sur les aides techniques. Elle procède à un réajustement et 

à une renégociation dans les attentes attribuées qui intègre la réalité technique e t celle de la perte visuelle.  La 

solution technique n’apparaît plus comme « suffisante et unique ». La personne va alors pouvoir s’ouvrir et se 

diriger vers d’autres modalités de compensation telles que les stratégies visuelles ou de suppléances 

(cogni ti ves, comportem ental e s, auditive, touche r, etc.).    

8.1.3 . Le vécu psycho log ique des aides technique s optique s et non visuelle s 

Les aides techniques rendent visible et matérialisent le handicap. Elles marquent ou stigmatisent la différence. 

Elles symbolisent, pour la personne et son entourage, la perte visuelle. Il devient alors plus complexe pour eux 

de s’y soustraire ou de la mettre à distance. La réalité diagnostique et visuelle est entérinée par les 

préconisations techniques. « On m ’a dit que j’avais besoin d’une canne, alors c’est que je suis vraiment 

handicapé. Je ne pensais pas en arriver là. Que ma situation était aussi pire que ça  ». « On m’a dit que peut-

être avec un télé agrandisseur je pourrais un peu relire. Mais ce n’est pas sûr. Il faut ess ayer. Ce n’est pas 

gagné ». Ces objets techniques sont proposés afin de tenter de pallier, de manière relative, à la perte visuelle. 

Le manque persiste. Cette préconisation technique réveille le s représentations individuelles de la déficience 

visuelle. Certains vont l’associer au handicap, au vieillissement, à la maladie, à la dépendance et d’autres à une 

histoire personnelle ou familiale. « La canne c’est pour les aveugles. Ce n’est pas pour moi, je vois encore. Je 

ne vois pas pourquoi on m’en parle  ». « Les loupes et les lunettes adaptées c’est pour les personnes âgées. Je 

n’ai pas l’âge pour avoir ça. Je suis trop jeune ». Le recours aux aides techniques rend aussi visible socialement 

le handicap. Il n’est alors plus possible de « dissimuler ou de cacher » la perte visuelle. « Je ne veux pas de 

canne blanche. Les gens n’ont pas besoin de savoir que je ne vois pas ».  « Si j’utilise des aides techniques, tout 

le monde va savoir que je ne vois pas bien. Et ça je ne veux pas ».  

 

L’utilisation d’une aide technique demeure une démarche personnelle. Elle peut être empêchée, limitée , puis 

favorisée. Certaines personnes expriment en première intention un refus.  Des résistances aux changements 

s’expriment. « On m’avait proposé la canne blanche il y a 10 ans mai s j’avais refusé. Aujourd’hui, j’en ai une 

mais cela me complexe ». Un cheminement personnel conduit à sa mise en œuvre mais des résistances et 
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blocages peuvent persister. Il implique parfois du temps, et ce temps de maturation est nécessaire. « La canne 

c’est égal à rabaissement. Ça me dénigre, cela me dévalorise. Je passe dans l’autre monde, c’est un 

cauchemar. Les autres me regardent avec pitié. L’apprentissage du braille, cela me dérangeait moins ».  Ce 

temps de la réflexion est à accompagner tout en favorisant la compréhension des motivations des résistances. « 

Je ne veux pas de télé agrandisseur. C’est un problème de coût et mon œil est trop atteint. Les essais ne sont 

pas évidents. C’est un apprentissage à faire mais ce n’est pas évident pour moi. La l ecture avec reste trop 

difficile. C’est un projet hasardeux ». Le travail des aides techniques suit et respecte là où en est la personne 

dans sa possibilité de faire avec ces changements difficiles. Il prend aussi en considération son état 

psychol ogi que et ce que celui-ci lui permet.     

 

Certaines personnes évoquent la question de la légitimité à utiliser des aides techniques, notamment la canne 

blanche de détection. « On pense que je fais du cinéma. Que j’ai une canne alors que je vois. Les gens pensent 

que la canne c’est que pour les aveugles. Les malvoyants en ont aussi besoin. Mais ça ils ne le savent pas alors 

on me regarde de travers ». La personne est confrontée aux représentations sociales de la canne qui peuvent 

venir en opposition à ses besoins réels. Ce sentiment d’usurpation fait résonnance , en fonction de là où elle en 

est dans son intégra ti on subjecti ve de la perte visuelle.    

 

Les aides techniques gomment le handicap, mais la question de son vécu reste entière. En apparence la 

personne met tout en œuvre pour compenser les conséquences fonctionnelles de sa perte visuelle. Mais qu’en 

est-il de son intégration subjective ? Le mirage d’une compensation pleine et entière  peut persister. La 

personne oscille et réalise des allers-retours entre espoirs ou idéalisation des aides techniques et réalité 

technique et visuelle. Les aides techniques peuvent également, en apparence, annuler certains symptômes pour 

l’entourage. 

 

Une fois dépassées les premières réticences et résistances, la personne apprécie pleinement ces bénéfices tout 

en intégrant ses limites. L’utilisation des aides techniques optiques et non visuelles a pour but l’adaptation de 

l’environnement. Il s’agit de modifier les conditions afin de les rendre favorables et optimales.  Ces modifications 

facilitent l’exécution ou la reprise de certaines activités quotidiennes. Ces conditions de réalisation ont un  effet 

sur le bien-être psychologique. L’utilisation des aides techniques atténue l’appréhension, le stress, la fatigue, le 

sentiment de frustration et de dépendance et elle développe le sentiment de valorisation et d’autonomie.  Elle 

rassure et renforce également le sentiment de sécurité. « J’ai des meilleures conditions pour faire les choses 

avec les aides techniques que sans rien. En plus, je fais mieux les choses. J’y arrive mieux . Je me fatigue moins 

». « Je me sens plus efficace. On est moins obligés de reprendre les choses derrière moi et je demande moins 

d’aide ». « Ça fait du bien au moral de voir que l’on peut refaire des chose s avec la loupe, la canne et tout le 

matériel. Ça donne un plus ». « Avant ça me stressait de ne pas arriver à faire ou de mal faire. Maintenant, j’ai 

plus confiance. Le matériel m’aide  ». « Je n’osais plus faire, je ne voulais plus. Cela ne servait à rien . De tout 

façon je ne pouvai s plus. Mais là avec le matériel, je peux refaire  un peu. Je ressors un peu ».  
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8.1.4 . Le dévelo ppe m e nt de straté g ies de compe nsatio n et de supplé an ce  

Les stratégies de compensation peuvent être visuelles, ou faire appel à une suppléance non visuelle (cognitive, 

comportem ental e ou sensori ell e tels que le touche r, l’audition et l’odorat ).  

a) Les strat ég ies visuelle s 

Les stratégies de suppléance visuelle sont développées lors de la rééducation auprès d’un or thoptiste. Les 

séances ont tout d’abord pour objectif d’aider la personne à comprendre son fonctionnement visuel et à prendre 

conscience de ses capacités visuelles résiduelles. « On a déterminé la zone où je ne voyais pas. Elle m’a bien 

expliqué ce que je voyais et ce que je ne voyais pas ».  « J’ai redécouvert que j’avais une acuité visuelle. Je 

pensais avoir tout perdu ». Puis les séances consistent à stimuler et à optimiser son potentiel visuel.  La 

personne apprend à utiliser sa vision autrement. Ce travail s’articule autour de deux axes : l’ancrage du regard, 

la capacité d’orienter le regard et la capacité de discrimination. Dans un premier temps, il s’agit de repérer la 

capacité de fixation et d’améliorer sa qualité. La rééducation vise aussi à restaurer  une orientation du regard 

fiable et suffisante. Par exemple, dans le cas d’une atteinte de la vision centrale, la personne apprend à 

excentrer le regard pour développer une nouvelle zone de fixation. A l’inverse, lors une atteinte de la vision 

périphérique, elle apprend à faire un balayage visuel. Les différents types de mouvements oculaires (poursuite, 

saccades, vergence) sont observés et travaillés. La coordination œil/tête est analysée et ajustée si elle 

désorganise les mouvements oculaires.  « Mon œil droit est foutu. Quand je bouge mon œil gauche, il faut que 

je déporte mon œil vers la gauche ». « C’est de la gymnastique des yeux. Ça a bien évolué ». Dans un second 

temps, les séances visent à renforcer la capacité de discrimination. Il s’agit de la perception de la forme, plus 

ou moins globale, des contours et des détails. Elle participe à l’organisation anticipée de la préhension et 

automatise le geste visuel. Par exemple, dans le cas d’une atteinte centrale, l’acuité visuelle est touchée. El le a 

une incidence sur la vision précise des détails et la reconnaissance des lettres. Un travail sur la lumière, les 

contrastes et le grossissement est préconisé . Dans le cas d’une atteinte périphérique, le champ visuel est 

altéré. Des portions de l’espace ne sont pas perçues et les formes globales sont déformées ou amputées. Un 

travail autour de l’exploration du regard et de saccades aide à compenser les manques. La personne modifie  

ainsi son attitude. Elle apprend à bouger ses yeux, et non sa tête, ce qui modifierait l’axe corporel.  « Avant, je 

tournais ma tête. Avec la rééducation ça a changé. Je dois faire bouger mes yeux et non ma tête. C’est bien 

mieux. Ça marche mieux ». « Avant mes yeux ne bougeai ent plus. Maintenant, ils bougent normalem ent  ».  

  

Le regard est essentiel dans le contrôle de l’environnement, de l’équilibre ou dans la communication 

interpersonnelle. L’orthoptiste accompagne l’utilisation d’une aide optique lorsqu’elle est nécessaire.  Le travail 

rééducatif s’appuie également sur le déve loppement de suppléances proprioceptives, cognitives ou perceptives 

autres que visuelles. L’orthoptiste travaille sur la direction du regard, l’attitude corporelle, l’éclairage, la 

distance, la surface , la présenta ti on, l’ambiance lumineuse  ou sonore.   

 

Les séances de rééducation s’appuient sur les besoins et les activités quotidiennes qui sollic itent la vision 

(lecture, écriture, déplacements, etc.). Des séances en binôme avec le rééducateur en locomotion ou en AVJ 

sont réalisées afin de mettre en pratique les stratég ie s acquises en orthopt ie.  
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La personne se confronte également aux limites de la rééducation orthoptique. Elle ne permet pas de récupérer 

la vision perdue et une pleine efficacité visuelle . « Je n’ai plus une lecture fluide. Je découvre les mots les uns 

après les autres. C’est du déchiffrage. Il n’y a plus le même plaisir. Je ne peux plus lire un livre. C’est de la 

lecture pour des petites choses du quotidien ».  « Malgré les séances d’orthoptie, je ne peux plus lire. Je pensais 

qu’après ces séances je pourrais relire mais non. Ce n’est pas possible  ». La personne constate parfois avec 

amertume les limites visuelles et rééducatives. « J’ai fait déjà 10 séances d’orthoptie et cela n’a rien donné. La 

lecture est toujours difficile et je n’écris pas comme avant ». Elle se trouve alors confrontée aux limites 

inhérentes à sa perte visuelle. Un ajustement dans les attentes aide à redéfinir et à intégrer des objectifs 

réalistes. Les personnes expriment leurs vécus des séances. « C’est parfois dur. Ça fatigue la tête, les yeux ça 

tire ». « Ça me fatigue trop, j’ai envie d’arrêter ». « Je sens que mes yeux travaillent. Après une séance, je suis 

fatiguée mais je sens que j’avance  ». « C’est important de voir que l’on peut quand même faire quelque chose 

pour améliore r sa vue ».   

 

La personne apprend aussi progressivement à faire la distinction entre capacités visuelles résiduelles et fatigue 

visuelle. « Pour moi, ma vue baisse mais pour l’orthoptiste c’est pareil qu’il y a deux ans. Quand je les utilise 

longtemps, mes yeux sont fatigués. Avant cela m’inquiétait, je pensais perdre encore de la vue. Maintenant, je 

sais qu’il faut que je repose mes yeux, je fais une pause puis ça revient ». 

b) Les strat ég ies de supp léa nce non visuelle  

Les stratégies de suppléance non visuelle regroupent les compensations cognitives, comportementales ou 

sensorielles (odorat, toucher et audition). Elles sont développées lors de séances avec le rééducateur en 

Autonomie de la Vie Journa liè re (AVJ) et en locomoti on.  

 

La rééducation en AVJ aide à développer les compétences pratiques dans les actes courants et à préserver ou 

améliorer l’autonomie personnelle. Elle vise ainsi les activités quotidiennes et la participation (entretien 

personnel, activités domestiques, communication, activités sociales. Le rééducateur en AVJ tient compte des 

capacités visuelles résiduelles de la personne et travaille sur la sollicitation des sens compensatoires (toucher, 

goût, odorat, audition). Il accompagne dans la maîtrise puis l’appropriation de stratégies gestuelles, mnésiques 

et comportementales (préparer son repas, éplucher des légumes, se verser à boire, se servir, prendre ses 

repas, repasser, ranger, jardiner, reconnaissance de la monnaie, utiliser le téléphone , etc.). Le travail de 

rééducation consiste alors à développer l’habilité gestuelle, la coordination oculo-manuelle, la reconnaissance 

tactile, la motricité fine, les capacités organisationnelles et d’anticipation, la représentation mentale, les 

capacités mnésiques, d’attention et de concentration. Il est réalisé à partir d’exercices manipulatoires.  Il s’agit 

de « faire différemment ». Le rééducateur en AVJ apporte également des conseils pour l’adaptation de 

l’environnement. Il s’agit de repères tactiles ou contrastés sur les électroména gers ou de contrastes sur la table 

lors des repas (assiette, verre colorés). Pour la lecture, la personne peut apprendre le braille.   

 

L’ensemble de « ces méthodes pratiques donne des repères, augmente  l’efficacité, la sécurité et le confort. Elles 

permettent de redonner confiance. L’accompagnement pour ces apprentissages peut être long, demande 

l’adhésion complète de la personne et suppose un cheminement psychologique suffisant  » (Morel-Méry, 2017). 
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Ce travail de réadaptation de la vie quotidienne recouvre ainsi une dimension pratique, technique mais 

également psychologique. Cette dynamique psychologique vers une modification des habitudes et des habilités 

implique l’appropriation puis l’intégration de la nécessité de « faire autrement ». « J’ai appris à faire les choses 

de manière différente. Au début c’était dur. On perd ses repères. On ne sait pas comment faire. On pense qu’on 

n’y arrivera plus jamais. En AVJ on m’a montré comment faire. Je me suis entraînée. Maintenant je peux refaire 

certaines choses plus facilement ou que je ne faisais plus ». « Je n’évaluais pas les distances pour les gestes ». 

« Il fallait que je trouve des moyens ». « Avant j’étais cuisinier. Je me sers de ma mémoire des gestes pour 

faire la cuisine. Avec ma perte visuelle, je pensais avoir tout perdu, ne plus savoir faire. Je ne faisais plus. Je 

me suis rendu compte que j’avais gardé les gestes. Après ça reste quand même différent. Je fais quand même 

un peu autrement mais je cuisine de nouveau ». « J’ai eu beaucoup de petits conseils auxquels je ne pensais 

pas ». Les conseils en AVJ permettent de gagner en aisance tant quotidienne que sociale  (repas, 

communi cat ion ). Ils améliorent l’autonomie et la sécurité.  

 

Lors des séances, la personne prend également conscience de la réalité fonctionnelle de sa perte visuelle et des 

limites ou contraintes adaptatives. « Ce n’est pas aussi bien fait qu’avant. Malgré la technique pour éplucher, je 

laisse un peu de peau. Même au toucher, je ne sens pas tout. Il faut faire avec l’idée que cela ne sera pas aussi 

bien fait qu’avant même si je me donne plus de mal. Parfois c’est dur  ». « Ça prend plus de temps, ça demande 

plus d’effort. C’est plus fatiguant. On ne peut plus faire autant qu’avant  ». « C’est frustrant et agaçant ». « Ça 

m’énerve quand je vois le résulta t ou que je n’y arrive pas  ». 

 

La rééducation en locomotion a pour objectif d’acquérir ou de maintenir une autonomie dans les déplacements , 

en sécurité et en confiance, sur des trajets connus ou inconnus. Lors des séances, la personne apprend à mieux 

utiliser ses sens compensatoires (audition, toucher, odorat) et à analyser son environnement pour s’en faire 

une représentation mentale. Le rééducateur en locomotion utilise des outils d’aide à la représentation mentale 

tels que des plans tactiles, des maquettes ou des systèmes miniatures.  Le travail est aussi axé sur l’utilisation 

des fonctions neuropsychomotrices, telles que la motricité, le schéma corporel, l’espace, le temps ou l’équilibre.  

Des stratégies comportementales sont développées (la technique de canne, la technique de guide ou la 

demande d’aide). La technique de canne a été décrite dans un paragraphe précédent.  

   

La technique de guide est une technique universelle importée des Etats -Unis. Elle permet à la personne de se 

déplacer en toute sécurité grâce à un guide. Celui -ci est situé un pas devant elle lui permettant ainsi d’anticiper 

les obstacles. Cette technique repose sur des codes corporels afin de limiter les explications orales. Dans la 

position de base, le bras est gardé le long du corps. La personne le tient juste au -dessus du coude, le pouce en 

oppositi on des autres doigts. Cette position de base est illust rée par le photo suivante (Figure 35). 
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Figure 35 : Position de base technique de guide (Source : Le petit guide des aveugle , Fédérati on des Aveugle s 

Alsace Lorrai ne Grand Est). 

 

Le guide marque un ralentissement afin de prévenir la personne d’un changement dans le déplacement 

(changement de direction, de texture du sol,  etc.). Lors d’un passage étroit, il place son bras dans le dos. 

Devant un escalier, il marque un arrêt, puis monte une marche. Une marche les sépare. Un temps d’arrêt est 

également marqué à l’arrivée. Différents codes corporels seront utilisés pour franchir un trottoir, présenter une 

chaise ou passer une porte. Avec cette technique, l a personne reste actrice de son déplacement. « J’ai appris la 

technique de guide. Je me sens plus rassurée, plus en sécurité. J’ai moins peur de tomber. Après il faut avoir 

confiance en la personne qui nous guide ». « Je peux recommencer à me déplacer. Avant j’évitais certains 

endroit s ou déplacements ». 

 

La gestion de la demande d’aide consiste à demander de l’aide à bon escient, à énoncer ses besoins et à refuser 

l’aide proposée non adaptée. « Je peux demander de l’aide quand j’en ai besoin. Avant, je n’osais pas le faire. 

J’avais peur de la réaction des autres. Maintenant je sais que cette aide est quelque fois nécessaire alors je 

demande. Mais j’essaie le plus possibl e de me débrouil le r seul. Ce n’est jamais simple de demande r ». 

 

8.1.5 . La sens ibilisatio n de l’ento ura ge 

Une sensibilisation est proposée à l’entourage. Elle permet de favoriser la prise de conscience et la 

compréhension des conséquences de la perte visuelle. Elle a également pour objectif de transmettre les 

« bonnes pratiques » à l’entourage (famille, proches, milieu professionnel, services d’aide). Cette sensibilisation 

est réalisée par l’ensem ble des rééduca teurs en foncti on de leurs axes d’interventi on.  

 

L’orthoptiste explique à l’entourage le fonctionnement visuel de la personne , ses limites et ses capacités 

visuelles résiduelles. Cette explication se poursuit par une mise en situation sou s lunettes reproduisant la 

pathologie visuelle. L’entourage est alors invité à lire, à se déplacer dans la pièce et en extérieur ou à réaliser 

certaines tâches. Il expérimente ainsi la réalité visuelle de la personne. Cette perception simulée reste en effet 

artificielle, généraliste et temporaire. Elle a cependant le mérite de transmettre et de « faire vivre » une 

certaine représentation « objective » de la perte de vision. Cette expérimentation peut parfois être vécue 

comme un choc ou une prise de conscience brutale de l’ampleur des difficultés. Elle génère tout au moins de la 

surprise et elle est bien souvent une découverte.  L’entourage assiste aussi à des exercices orthoptiques afin de 
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mesurer le travail de rééducation orthoptique et les adaptations nécessaires. Il prend alors conscience de 

l’importance des stratégi e s de compensa ti on et du besoin d’ajuste r lui aussi son attitude.  

 

Le rééducateur en Autonomie de la Vie Journalière (AVJ) explique et démontre l’intérêt des adaptations de 

l’environnement ou comportementales mises en place. L’entourage assiste à des exercices pratiques. Il réalise 

ainsi les difficultés rencontrées et le besoin d’ajuster les gestes et de faire autrement. Il sera alors plus 

compréhensi f et enclin à souteni r ces adapta ti on s au domicile.  

 

Le rééducateur en locomotion aborde avec l’entourage  les difficultés rencontrées dans les déplacements et son 

rôle pour les sécuriser, avec par exemple, la technique de guide. Cette technique lui est transmise. Son 

expérimentation permet aussi de prendre conscience de l’ampleur des difficultés. L’entourage assiste également 

à une séance d’apprentissage de la technique de canne. Il peut alors se familiariser avec l’outil et travailler sur 

ses représentations et son vécu. « Je pensais que la canne c’était que pour les aveugles. Mais je vois que mon 

mari en a besoin. Avec il peut se déplacer alors qu’avant il ne le faisait plus. Je devais l’ accompagner. Il ne 

sortait plus seul. Là il peut sortir seul avec sa canne  ». « Au début, j’étais contre la canne. Je ne voyais pas cela 

d’un bon œil. Mais à le voir avec en séance, j’ai vu ce que cela lui apportait. Alors finalement pourquoi pas  mais 

cela me fait quand même quelque chose de le voir avec ». Cette démarche aide à faire évoluer le regard de 

l’entourage sur les techniques préconi sées.  

 

Ces sensibilisations ont pour objectif d’aider l’entourage à comprendre et à se représenter au mieux la réalité 

du handicap visuel. Ce travail peut avoir un effet sur son cheminement personnel et sur sa relation avec la 

personne malvoyante. Il permet également de repére r les enjeux relationnel s et de les accom pagne r.   

   

Ces sensibilisations sont parfois réalisées en binôme avec le psychologue.  Le psychologue joue un rôle de 

médiation entre la personne et l’entourage ou entre l’entourage et le rééducateur. Cette élaboration psychique 

peut se poursui v re lors d’un entretien psychol ogi que.  

 

Les explications des rééducateurs, au-delà de leur vocation pédagogique, légitiment l’utilisation des aides 

techniques et des stratégies de compensation. Elles autorisent leurs recours et le s posent en tant que nécessité 

ou besoin, et non comme étant une « demande subjective », « une lubie » voire « un caprice ». Les adaptations 

modifient l’environnement et les habitudes de l’entourage. Il peut être plus ou moins résistant , voire retissant, 

à voir s’opérer ces changements. L’entourage peut être favorisant, empêchant, voire refusant les 

aménagements. L’approbation et le soutien de l’entourage dans le déploiement des techniques, notamment de 

canne ou de guide, sont primordiaux. Ils permettent de les intégrer pleinement dans la vie quotidienne.  « Ma 

femme ne veut pas me voir avec une canne, alors je ne l’utilise pas  ». « Mon mari n’est pas pour la canne. Il dit 

que je n’en ai pas besoin ». « Je n’ose pas utiliser la canne dans mon quartier. Mes voisins me connaissaient 

sans. Qu’est-ce qu’ils vont penser et dire si maintenant ils me voient avec une canne  ». « Mon mari ne veut pas 

utiliser la technique de guide. Il dit que cela fait bizarre. Il préfère que l’on se donne la main, comme un couple . 

Mais pour moi, ça ne m’aide pas. C’est difficile. Cela ne me sécuri se pas  ».  
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8.2. L’accompagnement psychologique 

Nous aborderons la spécificité de l’accompagnement psychologique en lien avec le handicap visuel dans le cadre 

d’un parcours de soins pluridisciplinaire et institutionnel. Nous évoquerons les enjeux liés au premier entretien 

clinique. Puis, nous nous intéresserons aux objectifs de l’accompagnement psychologique. Nous ne reprendrons 

dans ce paragraphe que quelques grandes lignes directrices. Nous illustrerons et développerons en effet 

l’accom pagnem ent psycho log i que à travers une étude clinique dans la troisi èm e partie de nos travaux.   

8.2.1 . Le prem ier entre tien clinique 

Un premier entretien avec le psychologue est systématiquement organisé pour toute personne entrant dans le 

service. Il fait partie intégrante du protocole d’évaluation.  Dans le cas où la personne viendrait accompagnée 

d’un aidant, il est réalisé en deux temps. La personne est tout d’abord reçue seule afin de garantir un espace de 

parole personnel et ainsi favoriser une spontanéité des échanges en dehors du regard de l’entourage. Puis 

l’aidant peut être reçu en accord avec la personne. Ces modalité s sont énoncées aux participants.   

 

Le premier entretien clinique permet d’expliciter le rôle et les missions du psychologue et ainsi de le 

« démystifier ». L’objectif est que la personne perçoive le sens et l’intérêt d’une démarche vers un 

accompagnement psychologique. Il s’agit de favoriser le passage d’une première rencontre  « imposée », dans 

le cadre d’un protocole, vers une demande personnelle. Cet entretien permet par conséquent de susciter ou 

d’amener une adhésion à la proposition d’un accompagnement  psychologique. Nous n’attendons pas de la part 

de la personne une demande clairement énoncée, explicitée ou conscientisée, mais une envie ou un besoin à un 

moment donné de dépose r une parole. 

 

Le premier entretien permet également de recueillir des éléments subjectifs sur l’histoire et le vécu de la perte 

visuelle, les difficultés rencontrées et les plaintes, les répercussions sur la vie quotidienne, la relation aux 

autres, les retentissements psychologiques, le fonctionnement psychologique de la personne, ses attentes et 

ses demandes vis-à-vis de la rencontre et de sa venue dans le service, et enfin sur sa motivation à 

entreprendre un parcours de soins.  

 

Dans un second temps, et seulement avec l’accord de la personne, l’entretien se poursuit en présence de son 

accompagnateur. Le psychologue observe et questionne le vécu des différentes parties quant au handicap 

visuel. Il favorise et facilite les échanges et l’expression des ressentis de chacun. Il  joue un rôle de médiation. 

Ces échanges rensei gnent également sur les enjeux familiaux et le vécu du handicap visuel par l’entourage.    

8.2.2 . Les objec tifs de l’acco m pagne m ent psycho lo g iqu e 

L’accompagnement psychologique vise à soutenir la personne tout a long du travail d’élaboration psychique  

allant de l’annonce du diagnostic à l’ajustement et l’adaptation psychologique. La survenue de la perte visuelle 

provoque un moment de fragilité, voire de crise. Elle bouleverse l’organisation psychique de la personne et 

« entre en résonnance avec sa problématique personnelle  » (Quérel, 2013). Il est intéressant de repérer cette 

problématique personnelle et d’accompagner la manière dont elle s’ imbrique et s’inscrit dans l’histoire du 
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handicap. Nous pouvons partir des associations, des liens ou des hypothèses émis par la personne avec 

d’autres événements de vie tels que la perte d’un proche, une rupture amoureuse, amicale ou professionnelle, 

etc.       

 

Cet espace thérapeutique permet à la personne d’exprimer ses ressentis, sa tristesse, son incompréhension, sa 

colère, ses frustrati ons, son désespoi r, son abattem ent , etc.  

 

Le psychologue combine une démarche objectivante de la situation de la personne avec une prise en 

considération de son vécu subjectif. Il s’agit de ne pas entretenir ou laisser se cristalliser des dénis ou des biais 

de perception de la réalité du handicap tout en accueillant les ressentis subjectifs, sans les nier à leur tour, ni 

les banaliser. Le psychologue favorise leurs mises en travail, leur déconstruction. Ces remaniements psychiques 

conduiront la personne à ajuster et à construire ses propres représentation et perception de son handicap visuel 

qui intègre également sa réalité. Les pertes et les manques sont constatés, confirmés et reconnus par le 

psychologue. Dans une démarche objectivante, les exagérations sont nuancées et peuvent être contrebalancées 

par une présentation détaillée de ce qui fonctionne toujours et/ou de ce qui est possible de mettre en œuvre 

comme compensation et adaptation. Il s’agit d’aider la personne à réinvestir sa vision résiduelle, ses acquis, ses 

capacité s ou ses habitudes de vie.  

 

Les résistances ont un rôle et une fonction dans le psychisme de la personne. Elles peuvent désarçonner les 

soignants. Elles sont perçues comme un frein ou un blocage au travail de rééducation. Le psychologue souligne 

leur importance et leur nécessaire existence. Elles sont à identifier, à comprendre et à accompagner. 

Progressi vement ces résistances vont s’assoupli r ou se lever.       

 

L’accompagnement psychologique vise  aussi un dépassement du déni de la perte visuelle ou de ses 

conséquences. Le travail d’élaboration psychique proposé s’articule également autour de la prise de conscience 

de la perte ou du manque, d’un étayage du travail de deuil, puis d’une intégration progressive de la réalité du 

handicap. Il s’agit de favoriser les changements, les évolutions, les transformations ou les remaniements et 

d’accompagner le temps de la réflexion et de la maturation. L’appropriation des techniques de rééducation et de 

réadaptation est soutenue afin de les faire siennes, qu’elles coexistent et soient en adéquation avec ce qu’est la 

personne ou ce qu’elle souhaite devenir.  L’accompagnement psychologique  a aussi pour objectif d’aider la 

personne à identifier, à reconnaitre, à valoriser et à mobiliser ses ressources personnelles et 

environnemental es. Il favori se un retour vers une nouvelle vie personnelle et/ou professi onnell e . 

 

Le parcours de rééducation/réadaptation, associé à un accompagnement psychologique, favorise la résilience. 

Cette résilience et la possibilité de faire avec le handicap visuel sont liées à  la flexibilité mentale, au potentiel 

cognitif, à la capacité d’adaptation, à la gestion de la frustra tion, à ses traits de caractère et à son 

fonctionnement psychique, à la capacité de demander de l’aide et de l’accepter , à la capacité de nouer et de 

préserver les relations aux autres, à ses ressources psychiques, à la solidité du moi,  à la confiance en soi et à 

l’estime de soi, à son appétence à la vie, aux réaménagements et aux possibilités de mobiliser d’autres 

modalités sensorielles, à ses croyances, à un environnement aidant ou empêchant. L’étayage du psychologue 
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vient soutenir ces différentes potentialités. L’accompagnement psychologique aide la personne à recomposer 

une image de soi intégrant le handicap visuel sans s’y réduire , ni lui donner une place centrale ou omnipotente. 

Le travail psychique entrepris veille à respecter la personne dans sa singularité et sa complexité.  

L’accompagnement psychologique a aussi pour finalité d’aider à réinvestir et à restaurer les relations familiales 

et sociale s. Il s’agit de favoriser la partici pa ti on familiale et sociale et d’apaise r le vécu de la relation aux autres.   

 

   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 Claire Heren- Le Bastard | Evalua ti on de la percepti on et de l’adapta ti on au handicap auditif ou visuel chez 

l’adulte : validation de questionnai re s spécifiques et études cliniques    150 
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Chapitre 4  Problématique de recherche 

 

1.  Constat : limites des échelles existantes 

Dans la revue de littérature, nous avons mentionné l’existence de nombreux outils d’évaluation de la qualité de 

vie. Nous avons vu qu’il existait, d’une part, des échelles génériques qui ne sont associées à aucune pathologie 

particulière, et, d’autre part, des échelles spécifiques qui sont centrées sur une pathologie ou une population 

particulières. A notre sens, les échelles génériques ne permettent pas d’évaluer suffisamment finem ent les 

incidences liées à la perte auditive ou visuelle. Elles apportent des informations sur l’état général et la qualité 

de vie indépendamment de la pathologie étudiée, de son degré de sévérité, du traitement ou du profil de la 

personne. L’universalité de ces échelles permet notamment de réaliser des comparaisons entre des pathologies 

différentes. Elles manquent cependant de sensibilité pour mettre en évidence les répercussions et les variations 

liées aux troubl es auditifs ou visuels.  

 

Les échelles spécifiques explorent la qualité de vie concernée par la ou les pathologies étudiées. Elles évaluent 

ainsi la qualité de vie en relation avec l’audition ou la vision. Notre réflexion sur ces outils a permis de mettre 

en exergue leurs limites. Nous exposerons ces limites qui nous ont conduit à ne pas retenir ces outils dans le 

cadre de notre recherche. Nous avons alors décidé d’élaborer de nouveaux outils en lien avec nos objectifs. 

Nous décrirons notre conception innovante de l’évaluation du handicap sensoriel qui s’inscrit dans une 

démarche différente de celle existante.  

 

1.1. Limites des échelles spécifiques à la déficience visuelle  

La plupart des questionnaires sont d’origine anglo-saxonne (HHIE, APHAB et NCIQ). Ils ont bien été traduits en 

langue française mais n’ont pas fait l’objet d’adaptation particulière. Leur composante culturelle semble 

pourtant à prendre en considération. Les échelles existantes ciblent davantage des thématiques précises autour 

de la surdité. Ainsi l’APHAB recouvre l’adaptation prothétique, l’HHIE et l’ERSA les retentissements de la surdité 

ou encore le NCIQ et le GBI les bénéfi ce s de l’implant cochléai re .  

 

L’HHIE est un outil de dépistage destiné aux personnes âgées. Il pourrait être élargi à une population adulte. Il 

permet d’identifier la nécessité de réaliser des explorations complémentaires. Il s’avère toutefois limité pour 

rendre compte d’une évaluation détaillée de la qualité de vie en raison de son nombre réduits d’items, pour 

rappel au nombre de dix.     

 

L’APHAB insiste sur certaines situations auditives, tel que l’environnement sonore lié à l’église, au théâtre et 

aux conférences (6 items sur 24). Ces habitudes de vie ne concernent pas l’ensemble de la population. 

Fréquemment, les personnes auprès desquelles nous avons utilisé cet outil nous ont indiqué qu’elles n’étaient 

pas confrontées à ces situations. Une cotation de type « Ne me concerne pas » n’étant pas possible, elles 

doivent alors répondre en se projetant dans une situation vécue similaire. Il s’agit là, pour nous, d’un biais qui 

peut avoir un effet non négligeable sur les résultats obtenus. La formulation des items de manière « interro -
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négative » est complexe. Cela nécessite une réponse inversée qui peut engendrer des erreurs de cotation. De 

ce fait, une passati on par la personne seule peut s’avére r compliquée.  

 

Le NCIQ a été traduit en français mais n’a pas été validé. Sa passation reste laborieuse et sa validité interne 

compromise en raison du nombre trop important d’items qui le constituent (60 items). Cet outil prése nte 

néanmoins l’intérêt d’ouvrir vers une approche multidimensionnelle, même s’il reste centré sur les 

conséquences fonctionnelles (38 questions sur 60). Le fil conducteur reste difficile à cerner. L’organisation des 

items donne l’impression d’un questionnement disparate. La formulation ou la traduction de certains items 

peuvent être parfois « malheureuses » dans ce qu’elles peuvent induire comme jugement. En voici quelques 

exemples : « Y a-t-il des situations dans lesquelles vous vous seriez senti(e) plus heureux(se) si vous n’aviez 

pas été sourd(e) ? Pourriez-vous rendre votre voix suffisamment « naturelle » pour que l’on ne puisse pas la 

distingue r de celle d’une personne entendante ? ».   

 

L’ERSA a été élaborée et validée en langue française. L’étude a é té réalisée auprès d’un échantillon de 

personnes avec un degré de surdité sévère ou profond, candidates à l’implant cochléaire ou porteuses 

d’implants. Elle prend davantage en considération l’ensemble des retentissements de la surdité sur la vie de la 

personne. Le questionnaire reste cependant essentiellement centré sur les dimensions « communication 

verbale » et « relation », avec une approche davantage contextuelle et pragmatique. La pragmatique 

s'intéresse à « l'utilisation du langage en situation de com muni cati on » (Coque t, 2005).  

 

L’évolution récente de la littérature montre une volonté progressive d’élargir l’évaluation des conséquences de 

la déficience auditive au-delà de la sphère médicale et fonctionnelle, c’est à dire au-delà d’une évaluation des 

capacité s et des incapaci té s.  

 

1.2. Limites des échelles spécifiques à la déficience visuelle  

Le VF-14 (Steinberg et al., 1994) et le NEI-VFQ 25 (Mangione et al., 2001) sont d’origine anglo-saxonne. Leur 

traduction en langue française a bien fait l’objet  d’une validation. Il s’agit cependant d’une traduction selon la 

méthodologie de traduction inversée parallèle. Elle n’apporte pas d’ajustements sémantiques et conceptuels 

d’ordre culturel. La composante culturelle de ces outils semble à prendre en considé ration. Le VF-14 (Steinberg 

et al., 1994) et le GlauQOL-17 (Zanlonghi, 2003) explorent la qualité de vie et ont été validés auprès d’une 

population concernée par une pathologie en particulier et déterminée (cataracte ou glaucome). Notre volonté 

est d’élargir le champ d’application des échelles. Le VF -14 se limite à une approche fonctionnelle, c’est-à-dire 

qu’il évalue les difficultés à réaliser une tâche bien définie. Il n’explore pas les dimensions comportementales, 

émotionnelles et psychologiques de la qualité de vie. Il appréhende la qualité de vie en termes de 

capacité /i ncapacité.  

 

Le NEI-VFQ 25 intègre, quant à lui, de multiples pathologies visuelles , sans se centrer sur l’une d’entre elles. Il 

développe également des dimensions subjectives de la quali té de vie telles que la santé psychique. Son 
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approche reste cependant restreinte dans les dimensions abordées en lien avec une perception subjective du 

handicap visuel. Il n’explore pas la question des ressources et des compensat ions.   

 

L’évolution de la littérature montre une volonté progressive et récente d’élargir l’évaluation des conséquences 

de la déficience visuelle au-delà de la sphère médicale et fonctionnelle. Elle ne repose plus uniquement sur une 

approche en termes de capacité/incapacité, mais elle introduit des dimensions subjectives de la qualité de vie. 

L’évaluation de la qualité de vie est réalisée sous la forme de constats et d’estimations de son altération. 

Actuellement, elle ne l’appréhende pas dans sa dimension adaptative ou non adaptativ e. Le handicap visuel 

reste encore peu exploré dans sa dimension subjective. Plusieurs études cherchent à établir des liens entre 

sévérité d’une pathologie et observance thérapeutique (Bour, 1993), à évaluer les effets d’une chirurgie sur le 

deuxième œil atteint de cataracte (Javitt, 1995), les effets de la chirurgie de cataracte chez le sujet âgé 

(Shuttleworth, 1998), ou encore à mesurer les effets d’une prise en charge en basse vision chez les personnes 

atteintes de DMLA (Scott, 1999). Ces études restent davantage centrées sur un impact médical et fonctionnel 

d’une chirurgie ou d’un traitement. Le handicap visuel y reste encore trop peu exploré dans sa dimension 

subjecti ve. 

 

2. Perspectives innovantes 

Notre étude s’inscrivait dans la continuité et la complémentarité de ces travaux. Cependant, nous nous en 

sommes distingués sur plusieurs points. Nous avons pensé qu’il était possible de développer des questionnaires 

permettant d’appréhende r le handicap auditif et visuel selon ces perspectives innovantes : 

 

- Tout d’abord, ces échelles sont principalement d’origine anglo -saxonne. Certes, elles ont fait l’objet 

d’une traduction en langue française selon une méthodologie de traduction inversée parallèle (Back translation), 

mais aucune adaptation culturelle n’a été proposée. Ces versions françaises ont, pour la plupart, été soumises à 

une démarche de validation. Pour notre part, nous avons souhaité ici élaborer des questionnaires s’inspirant de 

ces outils, mais qui s’inscrivent dans notre propre représentation culturelle de la santé, du handicap et de la 

qualité de vie.  

 

- Puis, les échelles existantes ont été élaborées et validées auprès de populations très précisément 

déterminées. Très spécifiques, elles se limitent donc à un seul type de pathologie  (DMLA, glaucome ou surdité 

sévère à profonde, etc.) ou d’intervention (chirurgie, appareillage auditif, etc.). Nous avons souhaité ici élaborer 

des questionnaires qui puissent s’adresser à l’ensemble de la population des personnes adultes déficientes 

auditives ou visue lles, quels que soient le degré de la perte sensorielle (de légère à profonde), l’étiologie 

(congénitale, évolutive ou acquise) et le type de compensation technique proposé (appareillages, aides 

techniques). 

 

- Enfin, les échelles spécifiques existantes répondent essentiellement à une approche médicale ou 

fonctionnelle de la pathologie. Elles évaluent l’état de santé lié à l’altération des fonctions auditives ou visuelles, 

leurs conséquences fonctionnelles, les difficultés à réaliser certaines activités quo tidiennes, les effets liés à une 
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intervention chirurgicale ou encore les apports d’une aide technique. Elles se centrent beaucoup moins sur la 

dimension subjective et n’intègre pas la dimension adaptative. Nous avons souhaité élargir nos investigations à 

une approche prenant en considé rat ion l’expérience vécue du handicap.  

 

Notre étude visait donc à apporter de nouveaux éléments de compréhension relatifs à la perception et 

l’adapta ti on au handicap auditif et visuel.   

 

3. Objectifs    

Ainsi, notre objectif premier était de concevoir, puis de valider deux questionnaires spécifiques, l’un pour les 

personnes en situation de handicap auditif et l’autre, pour les personnes en situation de handicap visuel.  Il 

s’agissait de développer des échelles permettant d’appréhender la perte auditive et visuelle à travers la 

représentation que la personne en a subjectivement ; ce au-delà d’une approche en termes de 

capacité/incapacité. Nous ne nous sommes pas référés à une liste exhaustive de situations ou d ’activités 

altérées ou modifiées du fait de la déficience auditive ou visuelle, comme cela est souvent le cas dans les outils 

existants. Nous nous sommes positionnés du côté de la connaissance et de la compréhension que la personne a 

des conséquences et des retentissements de la perte sensorielle, et également du côté du potentiel, de 

l’adaptation et des ressources qu’elle peut mobiliser pour faire face à son handicap. Le caractère innovant de 

notre approche était de ne pas se limiter aux pertes et aux manques engendrés par l a déficience. Il résidait 

dans l’intérêt porté aux adaptations, aux ressources, aux remédiations et aux transformations. Cette approche, 

jusqu’alors absente dans les questionnaires existants, intègre l’ensemble des ressources (techniques, 

cognitives, psychiques et environnementales) mises en œuvre, ou non, pour compenser la situation de 

handicap. Il s’agissait pour nous de repérer là où en est la personne dans cette nouvelle organisation face au 

handicap sensoriel .  

  

Puis, nous avons souhaité prolonger notre étude par la mise en application cliniques des questionnaires 

développés. Nous nous poserons la question de savoir quels sont les effets d’un parcours de soins 

pluridisciplinaire sur la perception et l’adaptation chez les personnes en situation de handi cap auditif ou visuel. 

Il est en effet recommandé de recourir à une évaluation spécifique pour la mesure des effets d’une intervention 

(Patrick et Deyo, 1989). Cette approche serait plus sensibl e au changement sur le plan clinique.  
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CHAPITRE 5   Méthodologie : Développement des questionnaires 

spécifiques au handicap auditif ou visuel et démarche de validation 

psychométrique   

 

Dans ce chapitre, nous décrirons les différentes étapes relatives à la méthodologie de développement des 

questionnaires. Tout d’abord, l’étape conceptuelle consiste à clarifier le cadre de référence et les objectifs de la 

mesure. Nous argumenterons nos choix théoriques et nous présenterons les différentes mesures visées par les 

questionnaires. Puis, l’étape qualitative correspond à la phase de conception des questionnaires. Nous y 

développerons les procédures mises en œuvre pour construire les versions des questionnaires qui seront par la 

suite soumises à une démarche de collecte de données et d’analyses statistiques. Cette dernière étape, 

quantitative, comprend l’évaluation des qualités psychométriques des questionnaires en vue de leur validation 

scientifi q ue . 

1. L’étape conceptuelle 

Cette première étape consiste à clarifier le cadre conceptuel et théorique et à définir les objectifs de la mesure. 

Nos références conceptuelles sont directement issues de la théorie développé e dans les chapitres précédents. 

Nous argumenterons notre choix pour une approche subjective du handicap sensoriel,  pour les notions de 

qualité de vie globale et liée à la santé et ainsi que pour le modèle du PPH (Fougeyrollas, 1998).  La réflexion 

engagée autour de ces différents concepts nous a conduit à penser et à élaborer de nouveaux questionnaires. 

Puis, nous présente rons leurs objecti fs de mesures. 

1.1. Le cadre de référence 

1.1.1 . Une appro che subjec tiv e 

Nous avons vu, lors des précédents chapitres, qu’il peut exister un décalage entre les représentations 

individuelles, sociales et scientifiques. L’idée n’est pas d’élaborer et de poser des représentatio ns communes, 

mais de faire vivre ces différentes représentions. Elles doivent coexister, s’alimenter, s’enrichir les unes et les 

autres. Dans cette perspective, il nous parait essentiel d’associer la personne concernée à sa propre évaluation. 

Nous nous intéresserons à sa perception et à son interprétation de sa situation de handicap, de son état actuel 

et de ses possibilit é s d’évoluti on.  

 

Dans cette perspective, notre étude est centrée sur une approche subjective. Elle émane du sujet et de son 

point de vue. Il s’agit d’observer le processus par lequel se construit un sujet ou une subjectivité confronté à 

une situation de handicap. Cette dernière résulte toujours d’une subjectivation et elle se définit par un rapport à 

soi-même. Les subjectivités se traduisent sous des formes indéfiniment multiples et elles se renouvellent en 

continu en lien avec la vie du sujet. L’idée de cette étude n’est pas de rendre compte de toutes ces subjectivités 

puisque cela serait contraire à l’essence même de la notion de subjectiv ité, mais de favoriser leurs expressions 

à travers d’un support qui les mettrait en exergue tel qu’un auto-questionnaire. Cependant, l’élaboration d’un 

instrument de mesure implique également une démarche objecti ve.  
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a) Le point de vue du sujet : subje ctivit é et subjec tiva tio n 

Dans notre étude, nous avons fait le choix d’appréhender la représentation et la perception de la situation de 

handicap auditif ou visuel à partir du point de vue du sujet. « La connaissance scientifique de l’être humain ne 

trouve son sens qu’en étant confrontée à la connaissance que les gens ont d’eux -mêmes et de leur réalité de 

vie » (Sandrin-Berthon, 1999). En adoptant cette posture, nous souhaitons retranscrire les préoccupations, les 

besoins et les attentes de la personne. Selon Leplège (2001), « il s’agit de rendre compte des valeurs des 

sujets qui commandent l’évaluation, de leurs intérêts pour et dans cette évaluation, et de leur distance ou de 

leur solidarité avec l’objet évalué ». Nous allons ainsi élaborer des indicateurs (questionnaires) du handicap et 

de son adaptation qui reflètent le point de vue du sujet. Nous sommes convaincus que cet angle d’approche ne 

pourra qu’être bénéfique pour l’accompagnement des personnes. Nous avons conscience  du fait que, dans la 

mesure du handicap, nous sommes toujours dans une situation de double point de vue : « le point de vue de 

celui qui considère (le médecin, le chercheur…) et le point de vue de celui qui est considéré (le patient)  » 

Leplège (2001). Cependant, ces outils peuvent aussi aider à se décentrer du point de vue des experts. Cette 

nouvell e évaluation subjective peut guider et oriente r la démarche diagnosti que et thérapeuti que.  

 

Les représentations du handicap du sujet découlent de la manière dont il perçoit son rapport à lui-même, à son 

corps et à sa santé. Le handicap est, pour lui, un vécu ou une situation existentielle. Pour Morvan (1990) , ces 

représentations sont à appréhender « dans leur complexité, leurs contradictions et leur singularité » . Il poursuit 

ainsi : « Cerner la représentation du handicap, c’est retracer l’objet en ce qu’il prend place (corps) dans 

l’expérience historique et unique du sujet au point de l’infléchir (l’expérience) et de l’orienter. Ce n’est pas 

rechercher le modèle conforme du handicap mais le rapport qui s’établit entre le sujet et le handicap, le 

handicap devenant par-là lieu-carrefour de tout ce qu’il provoque chez le sujet, intention professionnelle 

comprise ». Morvan (1990) énonce la dualité de l’objet handicap et sa nécessaire prise en  considération. Le 

handicap recouvre ainsi tant une problématique, une référence interne à la représentation du sujet qu’une 

problém ati que, une référence externe à la connai ssance scienti fi que.    

 

Les travaux de Foucault (1963) sur la subjectivation nous renseignent sur la manière dont le sujet peut élaborer 

son point de vue. Il s’agit de la manière ainsi que des stratégies et des processus grâce auxquels un sujet se 

fait sujet. Dans notre étude, cette approche nous permet d’observer « le sujet tel qu’il se fait, dans sa 

construction, sa redéfinition quasi-constante de lui-même comme sujet » (Klein 2000). Ainsi, face à la survenue 

d’une maladie ou d’une pathologie, la personne va se redéfinir, se reconstruire , en fonction d’un cheminement 

personnel et de l’évolution de sa situation de handicap. Des réaménagements et des ajustements s’opèrent en 

lien avec un travail d’élaboration psychique. Il s’agit aussi d’un processus mouvant qui suit la vie du sujet. 

Foucault (1963) a également « mis au jour l’intime liaison qu’il existe entre objectivation et subjectivation ; en 

tant que processus, objectivation et subjectivation sont indissociables l’un de l’autre : le sujet ne peut se 

qualifier lui-même comme sujet, se subjectiver, que dans un cadre de forme objective, par rapport à des 

repères fixes, sociaux, historiques ou scientifiques. Il doit tout d’abord s’objectiver à travers ces catégories pour 

ensuite affirmer son style subjectif propre, c’est-à-dire se subjectiver. Subjectivation et objectivation sont deux 

faces d’un même processus d’inscription du sujet dans le monde »  (Klein, 2007). La subjectivité du sujet se 
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retrouve également prise dans l’objectivité de l’environnement et des autres. La personne élabore et con struit 

son rapport à elle-même et au handicap en fonction du discours médical, des soignants ou de la société. Ce qui 

est renvoyé à la personne alimente et façonne son propre point de vue. Elle peut l’incorporer ou s’y opposer. 

Elle peut refuser des éléments en réaction aux points de vue extérieurs. Ainsi « le sujet peut se reconnaitre 

dans les catégories du savoir médical, mais lui est aussi offert la possibilité nécessaire de s’affirmer face à ces 

catégories comme sujet autonome » (Klein, 2007). La personne se retrouve prise dans une négociation entre 

soi-même et l’autre. L’idée est d’essayer de donner sa « juste place » à la science et au vécu, tout en 

permettant le dialogue entre les deux. Le sujet doit, dans un premier temps , comprendre le langage médical qui 

se pose sur lui (explorations médicales, annonce du diagnostic , etc.) pour, dans un second temps, le digérer, 

l’incorporer et le faire ou non sien en lui donnant sens. Les représentations du handicap sont issues et 

empreintes du discours médical, mais elles ne peuvent s’y réduire. Elles se construisent également à travers les 

représentations sociales et le vécu personnel. Dans le temps, les représentations du handicap par le sujet sont 

amenées à se transform er.  

 

L’idée n’est pas d’opposer les points de vue, mais de les harmoniser et de favoriser la communication entre les 

acteurs de la santé et la population concernée. Nous avons souhaité impulser cette dynamique à travers 

l’élaboration des questionnaires. Nous avons favorisé et incité les rencontres  et les échanges. Nous avons 

soutenu les croisements de regards et de points de vue entre soignants, chercheurs et personnes en situation 

de handicap auditif ou visuel. Cette démarche scientifique a permis aux équipes et aux patients de s’arrêter, de 

se décentrer et de se décaler de leur pratique clinique quotidienne ou de leur parcours de soins. Le travail 

d’élaboration des questionnaires a été un support qui a fait vivre les débats. La rencontre de ces points de vue, 

leurs interacti ons ont été d’une grande richesse pour ces travaux de recherche.  

b) Obje ctiv er du subjec tif : le sujet comm e objet de reche rche  

Notre démarche d’évaluation tente d’objectiver, de mesurer des éléments subjectifs liés à la représentation et 

au vécu du handicap auditif ou visuel. Ainsi, la personne malentendante ou malvoyante devient objet de 

recherche.  

 

Dardot (2011) aborde la problématique liée à cette tentative d’objectiver la subjectivité et de poser le sujet en 

situation de handicap comme objet de recherche. Il explique « qu’une subjectivité se constitue en fonction de la 

manière dont le pouvoir investit l’individu en le prenant pour cible d’une intervention spécifique : le rapport à 

soi est alors l’effet d’une action exercée par le pouvoir sur l’individu qui est pris comme objet ».  Il insiste 

également sur la propre subjectivité du chercheur. Dardot (2011) nomme cette démarche de « subjectivation 

par objectivation ». Une subjectivation est ainsi produite par une objectivation. Un questionnement émerge : 

comment favoriser l’expression de la subjectivité à partir de la tentative d’objectiver cette même subjectivité ? 

Dardot (2011) poursuit ainsi : « étant regardé ou objectivé comme malade, le sujet se regarde lui -même 

comme malade et se comporte comme tel ».  Notre étude consiste à évaluer une situation de handicap. De fait, 

elle définit et positionne « objectivement » le sujet en tant que personne en situation de handicap auditif ou 

visuel.  
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Selon Préau et Morin (2005), le sens des recherches en sciences humaines et sociales se tournent désormais 

vers un « effort d’objectiv a ti on des subjecti vité s dans l’expérience de maladie ».  

 

Dans notre étude, nous nous intéressons à une évaluation subjective, individuelle et singulière d’une situation 

de handicap. Les questionnaires partent des préoccupations de la personne. Ils passent par une considération 

de la personne et de son rapport au handicap, qui tente de dépasser une opposition entre objectif et subjectif.  

Concrètement, nous élaborerons les outils sous la forme d’auto-questionnaire. Dans ces conditions de 

passation, les réponses émanent directement de la personne. C’est elle qui évalue et estime sa perception et 

son vécu de sa situation de handicap, auditif ou visuel.    

1.1.2 . La notion de santé perce ptuelle 

Le champ de la recherche autour de la qualité de vie se réfère à différents concepts selon l’objectif visé et 

l’orientation donnée à la démarche. Nous avons présenté, dans les chapitres précédents les définitions 

opérationnelles de la qualité de vie globale et  de la qualité de vie liée à la santé. Dans notre étude, il s’agit plus 

particulièrement de mesurer l’incidence de la santé, d’une pathologie auditive ou visuelle, sur la qualité de vie 

de la personne à travers sa perception de sa situation de handicap. Notre  démarche est davantage issue de la 

notion de qualité de vie liée à la santé. Nous partageons ce positionnement qui réaffirme la nécessité de tenir 

compte des perceptions et des préférences des personnes en matière d’évaluation, d’orientation et de décisio n 

de santé. Les objectifs et les orientations des actions médicales , dans le secteur sanitaire et médico-social, ont 

évolué. Notre étude s’inscrit pleinement dans cette dynamique. Cependant, nous ne retiendrons que certains 

aspects de la santé auditive ou visuelle et de la qualité de vie, car il serait illusoire de vouloir en évaluer 

l’ensemble de ses dimensions. Il ne s’agit pas, en effet, de les mesurer en tant qu’entités, mais de qualifier et 

de quantifier certains de leurs attributs et caractéristiques en fonction des objectifs posés par la mesure. Ces 

éléments se dégage ront par le choix du type de recueil de ces données.  

 

Nous n’aborderons pas la santé relative à la déficience sensorielle, la qualité de vie et la perception du handicap 

de manière scindée, mais plutôt de manière intégrative et systémique. Nous pensons que la frontière entre les 

conséquences de la pathologie sensorielle, les composantes du sujet e t de son environnement ne peut être 

posée de manière claire. La perception et la représentati on que le sujet se fait de sa pathologie et de son état 

de santé sont imbriquées et intriquées dans un tout, autrement dit, elles dépendent aussi de ce que le sujet 

est, de ce qu’il vit et de ce qui le constitue. Nous gardons à l’esprit que la personne fai t ses réponses en 

fonction de sa propre perception et représentation de sa pathologie, et de ses conséquences, qui lui sont 

singulières, et qui trouvent aussi leur fondement dans sa construction subjective  et son vécu subjectif. Il s’agit 

bien là de tout l’enjeu et l’apport de notre étude.  

 

Par ailleurs, les instruments actuels d’évaluation de la qualité de vie liée à la santé « peuvent ne pas prendre 

suffisamment en compte la complexité de l’expérience humaine » (Hodge, 1990). Or, notre démarche se veut 

être très attentive et soucieuse de l’expression de cette complexité, spécificité et singularité. A chaque étape de 

notre méthodologie, nous inscrivons la personne au centre de notre réflexion et nous lui donnons une place 

participative. Il s’agit ainsi de recueillir les besoins et les désirs perçus par les personnes en situation de 
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handicap auditif ou visuel. Selon Hunt et McKenna (1992), « chaque situation pathologique interfère de façon 

particulière avec la capacité des individus à satisfaire leurs besoins . Si les besoins perçus sont satisfaits, la 

qualité de vie est augmentée. S’ils sont peu satisfaits, la qualité de vie est diminuée » . Cette approche de la 

satisfaction de la qualité de vie à travers la réalisation des besoins et des désirs sous -tend notre travail 

d’identi fi cati on des élèments constituti fs de la mesure du handi cap sensori el.  

 

Dans cette perspective, et afin de satisfaire l’ensemble des aspirations et des enjeux de ces nouvelles échelles 

de mesure, notre démarche se réfère à la notion de santé perceptuelle (Bucquet, 1993). Il s’agit de recueillir les 

appréciations, les conséquences et les représentations subjectives des personnes relatives à leur situation de 

handicap, telles qu’elles les conçoivent elles-mêmes. Nous développerons alors des instruments de mesures de 

santé perceptuell e spécifi ques à la déficience auditive ou visuelle.  

1.1.3 . Le modè le du PPH (Fouge yrolla s , 1998) 

Notre étude se réfère au modèle du PPH (Fougeyrollas, 1998). L’intégration de facteurs personnels et 

environnementaux nous semble primordiale dans la compréhension globale d’une situation de handicap . Le PPH 

consiste en « un modèle explicatif des causes et des conséquences des maladies, traumatismes et autres 

atteintes à l’intégrité ou au développement de  la personne » (Fougeyrollas, 1998). Notre démarche vise aussi à 

favoriser une meilleure compréhension et une meilleure connaissance de la situation de handicap auditive ou 

visuelle. Elle cherche à repérer les enjeux, tant singuliers que collectifs, qui s’y opèrent. Le modèle du PPH 

illustre « la relation d’interaction entre les déficiences, les incapacités et les obstacles environnementaux et 

définit les situations de handicap comme le résultat de cette interaction ».  Nous appliquerons cette approche 

multidimensionnelle à la spécificité du handicap auditif ou visuel. Il s’agit alors d’entrevoir, à un moment donné, 

les mouvements qui s’opèrent entre leurs différentes dimensions, sachant qu’elles sont en perpétuel 

mouvement et qu’elles interagissent entre elles. Nous partageons l’idée selon laquelle « le handicap ne se 

révèle pas nécessairement comme une réalité permanente et statique pour l’ensemble des pe rsonnes » 

(Fougeyrollas, 1998). Les nouveaux questionnaires peuvent venir refléter ce changement à travers des 

passati ons au cours du temps. 

 

Pour conclure, nous développerons des échelles de handicap subjectives et spécifiques qui évaluent la 

perception, la représentation du handicap auditif ou visuel, ainsi que son processus d’adaptation par la prise en 

considé ra ti on des ressources de la personne.  

1.2. Les objectifs des questionnaires : quelles mesures ? 

Tout d’abord, les questionnaires ont pour objectif principal d’apporter une nouvelle mesure : celle de la 

perception et de l’adaptation au handicap auditif ou visuel.  Ils peuvent également être intégrés à d’autres types 

d’évaluations. Leur intérêt réside aussi dans leurs diverses applications cliniques et institutionnelles. Nous les 

présente rons dans les paragraphes suivants. 
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1. 2. 1.  Evaluatio n de la perce ptio n et de l’adapta tio n au hand ica p auditif ou visuel et démarche 

diagno stique 

Les questionnaires évaluent la perception et l’adaptation au handicap sensoriel. Ils explorent la représentation, 

la connaissance et la compréhension que la personne a des conséquences et des retentissements de sa perte 

auditive ou visuelle, ainsi que les potential ité s et les ressources qu’elle peut mobiliser pour gérer son handicap. 

 

Cette évaluation ne se restreint pas aux limitations, aux pertes et aux manques, mais elle s’intéresse également 

aux adaptations, aux ressources (techniques, cognitives, psychiques et environnementales), aux remédiations 

et aux transformations. Les questionnaires permettent alors de repérer là où en est la personne dans cette 

nouvelle organisation. Les résultats obtenus peuvent être intégrés à une démarche diagnostique globale. Ils 

peuvent venir l’étayer. Ces éléments subjectifs peuvent être croisés avec les données médicales et 

paramédicales. Ils permettent d’affiner le diagnostic par l’introduction d’éléments centrés sur une approche 

psychologique, comportementale, environnementale et adaptative  du handicap. De plus, les résultats obtenus 

peuvent soutenir la réflexion sur l’accompagnement spécifique de la personne. Ils peuvent  ainsi participer à une 

meilleure définition des préconi sa ti ons thérapeuti q ues (médical e, technique, rééducat ive ou psychol ogi que ) . 

1. 2. 2.  Evaluatio n des beso ins de la perso nne 

Les questionnaires peuvent être associés à une démarche diagnostique. Ils permettent de recueillir les besoins 

et les attentes spécifiques et singulières de la personne. Les résultats obtenus peuvent guider et orienter 

l’élaboration du projet d’accompagnement qui se doit d’être individualisé. Cette nécessité est inscrite dans les 

textes législatifs et dans les recommandations actuelles.  L’article 7 de la Loi de 2002 prône « une prise en 

charge et un accompagnement individualisé de qualité favorisant le développement, l’autonomie et l’insertion, 

adaptés à l’âge et aux besoins, respectant le consentement éclairé qui doit systématiquement être recherché 

lorsque la personne est apte à exprimer sa volonté et à participer à la décision ».   

 

Dans cette continuité, l ’ANESM (2008) publie les nouvelles recommandations de bonnes pratiques 

professionnelles. Elles portent sur « les attentes de la personne et le projet personnalisé d’accompagnement »  

et sur « les pratiques de coopération et de coordination du parcours de la personne en situation de handicap  ». 

La personne se trouve au centre de la démarche diagnostique et de soins. A travers les questionnaires élaborés, 

nous réaffirmons et réinscrivons ce positionnement. La prise en compte directe du vécu de la personne p eut 

aider à ne pas s’éloigner de ses préoccupations. Elles se rappellent ainsi aux professionnels par le biais des 

résultats obtenus aux questi onnai res.   

 

Les outils développés s’inscrivent pleinement dans le contexte réglementaire et législatif actuel. Ces textes sont 

maintenant des repères pour les établissements de soins. Leurs préconisations sont claires : le recueil des 

besoins, des attentes et des aspirations de la personne dans l’obje ctif de co-construire un projet personnalisé 

s’inscrivant dans le parcours de vie de la personne. Dans ce contexte, les échelles constituent un bon outil 

d’évaluation. L’utilisation des questionnaires peut permettre d’affiner un diagnostic dans le cadre d’ une 

approche globale. 
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Par ailleurs, l’évaluation par les questionnaires peut avoir un intérêt dans la détection ou le dépistage de 

difficultés ou de troubles non avérés ou non reconnus par la personne. Le déroulement de la passation et les 

résultats obtenus peuvent notamment alerter le médecin quant à d’éventuelles difficultés psychologiques , 

cognitives ou d’adaptation qui ne transparaissent pas forcément lors d’une consultation médicale. Ils peuvent 

aussi conduire à la demande de bilans et d’examens complémentaires dans le champ de la déficience sensorielle 

(orthophoniste, audioprothésiste, etc.), ou à l’extérieur du centre de soins avec des consultations en neurologie, 

en gériatri e ou en psychia tr ie.  

1. 2. 3.  Evaluatio n théra peutique 

L’utilisation des questionnaires dans une démarche d’évaluation thérapeutique est également à développer. 

Cette évaluation subjective et individuelle, à un moment donné, permet à la personne de réaliser, avec 

l’étayage d’un professionnel, un état des lieux de là où elle en est dans sa perception et sa compréhension de 

sa situation auditive ou visuelle, et dans la connaissance et l’efficience des moyens et stratégies mis en œuvre.  

Les questionnaires favorisent, du côté de la personne, son auto -description et sa lecture personnelle de la 

situation de handicap vécue. Ils peuvent favoriser une analyse ainsi qu’une certaine prise de distance. L’auto -

évaluation de ses sentiments, de ses perceptions, de ses compétences et de ses ressources fait partie 

intégrante du travail d’élaboration psychique et de la connaissance de soi. L’appréhension de la perception que 

la personne a d’elle-même est intéressante d’un point de vue diagnostique , mais l’objectif visé peut également 

être l’explication et l’évolution des auto-perceptions positives ou négatives que peut avoir la personne.  Les 

questionnaires peuvent constituer un support commun entre la personne et le clinicien qui favoriseraient les 

échanges. L’idée étant d’accompagner la personne dans la compréhension de sa situation de handicap af in de 

développer et/ou de renforcer des adaptations et des ajustements (technique, cognitif, psychique, 

comportemental, rééducatif, etc.) qui pourraient à leur tour venir soutenir la gestion des conséquences vécues. 

Cette évaluation thérapeutique consiste « à transformer le bilan psychologique en intervention thérapeutique 

brève » (Finn, 2016 ; Chudzik, 2014). Elle propose ainsi d'utiliser des tests outils « pour aider les personnes à 

mieux se comprendre elles-mêmes et à trouver des solutions à leurs problèmes persistants. Son objectif 

principal est de faciliter les changements positifs chez la personne ».  Cette technique brève s‘intègre 

pleinement dans la temporalité d’un parcours de soins sur du court et du moyen termes. Nous retrouvons ainsi 

notre intention de démarche participative et collaborative. L’accompagnement des personnes vivant une perte 

sensorielle commence dès l’évaluation, et ce par la manière dont on évalue et dont on positionne la personne 

au sein de cette démarche. Il s’agit de veiller à im pliquer la personne dans l’interprétation des données 

recueilli es lors de l’évaluati on.  

1. 2. 4.  Reche rche clinique et conna issa nces scien tifique s 

Les questionnaires peuvent contribuer à accroître les connaissances sur le handicap auditif et visuel. Ils  peuvent 

permettre d’affiner la description de la population et apporter des éléments de connaissances supplémentaires 

et complémentaires. Ils peuvent également favoriser une meilleure compréhension des mécanismes et des 

enjeux liés au handicap sensoriel. Ils peuvent aussi permettre d’identifier les « périodes critiques » de l’impact 

de la pathologi e auditive et visuelle et ainsi promouvoir la nécessité d’une interventi on précoce.  



 Claire Heren- Le Bastard | Evalua ti on de la percepti on et de l’adapta ti on au handicap auditif ou visuel chez 

l’adulte : validation de questionnai re s spécifiques et études cliniques    162 

Dans notre revue de littérature, nous avons démontré la carence de questionnaires spécif iques au handicap 

sensoriel. Les instruments de mesure élaborés pourront alors constituer des outils méthodologiques pour les 

recherches cliniques à venir. La recherche clinique désigne toutes recherches menées sur la personne humaine, 

en vue du développement de connaissances scientifiques. Elle est définie comme « une recherche ayant une 

problématique de pratique clinique centrée sur la maladie »  (Coste, 2001). Ces trois activités principales 

résident dans le diagnostic, le pronostic et la thérapeutique. Dans le domaine de la recherche clinique, le 

recours à la mesure et aux méthodes dites « clinimétriques » est coutumière. Ces techniques permettent de 

mesurer un phénomène ou un état de santé tels que , par exemple, les désordres psychologiques, l’incapacité 

fonction ne lle ou le handicap.   

1. 2. 5.  Evaluatio n de l’état de santé des popula tion s  

Nous avons vu que l’évaluation de l’état de santé des populations ne se limite plus à une approche « négative » 

liée à une mauvaise santé ou à la morbidité. Elle s’est élargie à une approche « positive et globale » de la 

santé. Notre étude peut avoir, dans ce contexte, tout son sens. Les questionnaires élaborés peuvent  révéler des 

mesures de santé positive sur la percepti on et l’adapta ti on au handicap sensori el.   

 

L’utilisation des questionnaires peut aussi contribuer à la surveillance et à l’évolution de l’état de santé des 

personnes. 

1. 2. 6.  Evaluatio n d’un proto cole de soins   

Les questionnaires peuvent mesurer les effets ou l’efficacité d’une intervention thérapeutique ou d’un parcours 

de soins. Cette évaluation est réalisée avant et après un parcours de soins. Les résultats obtenus peuvent être 

croisés avec les bilans médicaux et paramédicaux. Ils constituent ainsi un indicateur supplémentaire et 

complémentai re dans la compréhensi on globale de la personne.  

 

L’évaluation de la perception et de l’adaptation au handicap auditif ou visuel a été le critère de jugeme nt retenu 

dans les questionnaires. Cependant, il pourrait, par la suite, être croisé avec les données médicales et 

paramédicales. Le questionnaire est conçu comme un indicateur supplémentaire et complémentaire qui peut 

être intégré dans une démarche d’analyse pluridi sci pli nai re. 

 

Par ailleurs, les questionnaires pourraient participer à l’évaluation de nouvelles thérapeutiques ou de 

technol ogi e s dans le champ du handicap sensoriel . 

1. 2. 7.  Démarche d’am élio ra tio n de la qualit é des Soins  

Les questionnaires peuvent soutenir la réflexion et l’élaboration de stratégies d’intervention. Ils peuvent aussi 

aider à anticiper la demande de services et de soins. Au niveau institutionnel, l’analyse de leurs résultats peut 

soutenir et étayer une dynamique d’analyse de la pratique professionnelle. Ils peuvent ainsi enrichir la réflexion 

autour de l’améliorati on continue de la qualité des soins.  
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1.3. Une échelle de mesure pluridisciplinaire et interdisciplinaire 

Comme nous l’avons vu, les questionnaires s’intègrent pleinement dans une approche globale du handicap 

auditif ou visuel. Par leur approche multidimensionnelle, ils regroupent l’ensemble des interventions  (médicales, 

rééducatives, techniques et psychosociale) qui peuvent être engagées auprès de la personne. Ils peuvent 

favoriser une certaine synergie entre les pratiques, et ainsi prendre tout leur sens en tant qu’outil 

pluridisci p li nai re.     

 

Quelle que soit sa spécialité disciplinaire, ils peuvent intéresser le clinicien dans sa compréhension globale de la 

personne. Nous avons choisi d’élaborer des outils non spécifiques aux psychologues. Ils peuvent être utilisé s 

par l’ensemble des professionnels de santé. Nous tenions à leur large diffusion et à ne pas sectoriser leur 

application. Notre volonté est de s’éloigner d’un mouvement de spécialisation, de catégorisation et de 

découpage des pratiques professionnelles. Les questionnaires font vivre de façon  conjointe santé et éducation.  

Ils sont alors interdisciplinaires. De plus, ils peuvent constituer un support pour le professionnel qui peut 

l’utiliser comme trame d’entretien. La configuration des questionnaires permet aussi au professionnel, selon sa 

pratique (médecin, paramédicaux ou psychothérapeute) et/ou selon la problématique de la personne, de 

s’attache r plus spécifi quem ent à l’un des facteurs.   

2. L’étape qualitative 

L’étape qualitative consiste à recueillir des données provenant de la population cible afin d’établir une liste 

d’items qui définiront les questionnaires.  Nous avons engagé une réflexion sur la pertinence, la formulation et 

l’organisation des items, ainsi que sur le choix de l’échelle de réponses . Nous avons alors obtenu une version 

initiale des questionnaires. Cette version initiale a fait l’objet d’une réflexion clinique. Elle a aussi été éprouvée 

auprès de patients et elle a été soumise à de premières analyses statistiques. Un groupe d’experts a également 

participé à cette démarche réflexive. Enfin, suite aux aménagements apportés à la version initiale, nous avons 

obtenu une version intermédiaire des questionnaires qui a été utilisée dans le protocole de recherche de 

validation. 

2.1. La conception des questionnaires 

2.1.1 Recue il et analyse des donné es : entretie ns indiv idu els et analy se de contenu 

Comme nous l’avons vu, notre étude prend en considération le point de vue du sujet. Pour élaborer le 

questionnaire, nous ne sommes pas partis d’une définition a priori du handicap ni d’une mise en évidence de 

ces dimensions. Nous avons procédé de la manière inverse. Nous avons commencé par recueillir le discours des 

personnes en situation de handicap auditif et visuel. Cette approche est directement issue de la pratique du 

psychologue clinicien consistant à donner la parole à la personne et de partir de cette parole. Il s’agit alors de 

recueillir ses propres préoccupations et représentations. Nous partageons l’idée de Leplège (2001) selon 

laquelle « il s’agit de recueillir les appréciations des patients sur les conséquences de leur santé tel les qu’ils les 

perçoivent eux-mêmes. Dans cette perspective, il n’est pas suffisant de dire que les patients répondent à des 

questions élaborées par des experts pour affirmer que leurs réponses reflètent le point de vue des patients ». 
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Nous avons souhaité en effet donner une place tout aussi centrale et particulière à la personne dans 

l’élaboration des questionnaires. Hunt et McKenna (1992) ont démontré l’importance de comprendre les besoins 

perçus par les patients eux-mêmes et non ceux identifiés par les soignants. Cette démarche subjective nous 

amène ainsi à partir des besoins, des préoccupations, des représentations et des questionnements propres aux 

personnes malvoyantes et malentendantes.  

 

Dans cette perspective, nous avons réalisé des entretiens semi-directifs auprès d’une cinquantaine de 

personnes, pour chacune des deux déficiences, au sein du CERTA et du CRBV. L’ensemble des patients accueillis 

sur cette période ont été inclus dans notre échantillon afin d’obtenir une population hétérogène et 

représentative de la population cible étudiée. L’entretien clinique, en face à face, mené par le chercheur a pour 

objectif de favoriser l’expression d’idées personnelles de la part de la personne. L’objectif de ces entretiens est 

de recueillir des éléments relatifs aux préoccupations et représenta tions associées à son handicap, ce qui a de 

l’importance pour elle, et ce qu’elle a à dire du vécu de sa perte auditive ou visuelle.  Il s’agissait de ne pas 

transposer notre expertise ni nos propres représentations de chercheur et de clinicien. La durée de chaque 

entretien était d’environ une heure.  Lors des entretiens, nous avons effectué une prise de notes. L’ensemble 

des préoccupations exprimées par les personnes ont été analysées et organisées sous la forme de domaines 

détaillés. Cette analyse de contenu a permis d’extraire des discours un ensemble d’éléments tels que les 

difficultés rencontrées, les incidences sur la vie en général, le vécu des aides techniques et auditives ou 

optiques, la recherche d’aides et de moyens, la perte d’autonomie, les effets sur l’humeur, les conséquences sur 

les activités sociales, l’incompréhension de  l’entourage, le repli sur soi, etc. L’identification des éléments 

récurrents a guidé la rédacti on des items.  

2.1.2 . Elabo ratio n et organisa tion des items 

Les questions élaborées doivent refléter et traduire la façon dont les personnes en situation de handicap auditif 

ou visuel conçoivent les conséquences de la perte auditive et visuelle et perçoivent leur situation de handicap. A 

partir des éléments extraits de l’analyse de discours, nous avons rédigé un ensemble de questions. Ces 

dernières ont fait l’objet d’une analyse sémantique et d’une réflexion autour de leur formulation. Nous avons 

préféré retenir un vocabulaire usuel et non technique. Les énoncés sont simples et sans ambiguïté afin de 

permettre leur bonne compréhension. Nous avons alors obtenu une cinquantaine de questions par handicap. 

Les questions redondantes ont été écartées. Notre choix s’est alors porté sur  32 items pour le handicap auditif 

et 28 items pour le handicap visuel. Nous avons, de manière clinique, regroupés les items en thématiques. 

Nous avons identifié quatre thématiques intitulées : Conséquences fonctionnelles (F), Stratégies et moyens de 

compensation (C), Etat psychique (P), Relation aux autres (RA).  Cette version initiale des questionnaires est 

présentée sous forme de tableaux en annexe (Annexe 2). 

 

Nous rappelons que ce découpage et la définition des thématiques ont été réalisés de manière clinique. Ils ne 

sont pas issus d’une analyse statistique. Ce travail a été guidé par nos connaissances, notre expérience et nos 

intuitions de psychologue clinicien auprès des personnes en situation de handicap sensoriel . Il nous semblait 

intéressant, dans un premier temps, d’effectuer ce travail de manière empirique et clinique. Il sera d’ailleurs, 

dans un second temps, confronté à des analyses statistiques.  
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Dans les questionnaires, les items ont été organisés selon un ordre logique afin que la personne puisse s’y 

retrouver dans le cheminement de l’échelle  et ainsi apporter une certaine cohérence dans le processus de 

réflexion. Cependant, l’idée reste de mélanger les items appartenant aux différentes thématiques afin de 

minimiser l’effet de contagion. Le questionnaire ne débute pas par des items faisant référence aux affects ni 

aux dimensions trop personnelles, afin de ne pas induire d’emblée une réaction défensive. Les premières 

questions sont alors plutôt générales et se situent davantage sur une approche concrète e t fonctionnelle du 

handicap. Les questionnaires sont construits de manière à positionner la personne en tant qu’acteur de sa 

situation.   

 

Il est important de souligner qu’il s’agit d’auto-questionnaires, c’est à dire qu’ils prennent en considération 

directement les réponses de la personne et non celles du professionnel ou d’un proche. Cela permet d’éviter les 

distorsi ons liées à l’interprétati on d’un tiers.  

2.1.3 . Choix de l’échelle de répon se s 

Les modalités de réponses sont organisées selon une échelle de Likert en 5 points : pas du tout, un peu, 

moyennement, beaucoup, tout à fait.  Cette échelle est inclusive. Elle comprend tout le spectre possible de 

réponses de « pas du tout » à « tout à fait ». Nous avons adopté une échelle impaire qui comporte un point 

médian. Elle permet à la personne de choisir une réponse connotée plus « neutre » et d’éviter de se positionner 

de manière significative : « moyennement ». Cette modalité peut aussi constituer un choix refuge. La manière 

d’utiliser l’échelle de réponses doit faire l’objet d’une analyse et d’une interprétation par l’enquêteur. Les 

réponses défensives ou de désirabilité sociale font partie intégrante des enjeux et des biais liés à toutes 

passati on d’outil d’évalua ti on. 

 

De cette première phase de travail, nous avons obtenus une version initiale des questionnaires. Cette version a 

été soumise à l’analyse critique d’un groupe expert, puis a été éprouvée auprès de patients accueillis au sein du 

CRBVTA.   

2.2. Réflexion et soumission à un groupe d’experts 

Dans la continuité de notre dynamique participative, nous avons souhaité y associer des professionnels 

spécialisés dans le champ de la déficience sensorielle. Nous avons sollicité l’ensemble des équipes 

pluridisciplinaires du CERTA et du CRBV, toujours dans cette même volonté d’une approche globale de la 

personne. Ces équipes sont composées de médecins ORL ou ophtalmologistes, d’orthophonistes ou 

d’orthoptistes, d’audioprothèsistes ou d’opticiens, de rééducateurs, de psychol ogues et d’assistantes de service 

social. Nous leur avons soumis les questionnaires. Leur expertise et leur regard critique ont fait émerger des 

questionnements et nous ont amené à argumenter et à expliciter notre démarche. Ce travail de sensibilisation, 

d’information et d’explication de la démarche évaluative, des objectifs de l’étude et des fondements des 

questionnaires élaborés, a favorisé du côté du chercheur, une prise de recul et un questionnement constant sur 

son objet de recherche. Par ailleurs, les médecins ophtalmologistes et ORL ont pu tester les questionnaires 

auprès de quelques patients.   
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2.3. Phase de test-retest 

Nous avons effectué un pré-test sur un échantillon de patients représentatifs de la population cible dans le but 

d’éprouver les questionnaires. Cette expérimentation a été réalisée auprès de 69 personnes (49 personnes 

déficientes visuelles et 23 personnes déficientes auditives). Les passations se sont déroulées en début et en fin 

de parcours de soins selon la présence des patients dans les services, soit 45 patients avant la prise en charge 

et 24 patients après la prise en charge. Ce pré-test a permis d’engager une réflexion autour du sens de l’outil, 

de la pertinence des questions et de leur formulation. Il a également permis de réaliser des premières analyses 

statistiques afin d’obtenir une première représentati on des résulta ts obtenus.  

2.4. Premières analyses statistiques 

2.4.1 . Fiabilit é de la version  initia le des questio nna ire s : Cohé re nce interne 

Nous avons testé la fiabilité de cette première version des questionnaires. Par le calcul de l’Apha de Cronbach, 

nous avons vérifié leur cohérence interne. Il s’agissai t de voir si tous les items mesurent le même concept.  

a) Questio nnaire relatif au hand ica p auditif 

Les résultats pour le questionnaire relatif au handicap auditif (annexe 3) sont présentés dans le tableau suivant 

(Tableau 8).  

 

Scores Alpha de Cronbach Significat ion fiabilité 

Echelle globale α = 0.92 Excellente (α  ≥ 0.9) 

Score F (conséquences Fonctionell e s) α = 0.76 Acceptabl e (0.8 > α ≥ 0.7) 

Score C (stratégi e s et moyens de Compensat ion ) α = 0.79 Acceptabl e (0.8 > α ≥ 0.7) 

Score P (état Psychi que ) α = 0.85 Bonne (0.9 > α ≥ 0.8) 

Score RA (Relation aux Autres) α = 0.82 Bonne (0.9 > α ≥ 0.8) 

 

Tableau 8 : Résultats de la fiabilité du questionnai re relatif au handicap auditif 

 

Pour l’échelle globale, les résultats démontrent une fiabilité excellente. Les 31 items sont très bien corrélés les 

uns avec les autres, donc ils mesurent bien le même concept.  Les résultats attestent que les items d’une même 

dimension sont corrélés entre eux de façon significative , avec une cohérence interne qualifiée de « bonne » et « 

d’acceptabl e » selon les critères statistiques.  

b)  Questio nnaire relatif au hand ica p visuel 

Les résultats pour le questionnaire relatif au handicap visuel (annexe 4) sont présentés dans le tableau suivant 

(Tableau 9).  

 

 

 



 Claire Heren- Le Bastard | Evalua ti on de la percepti on et de l’adapta ti on au handicap auditif ou visuel chez 

l’adulte : validation de questionnai re s spécifiques et études cliniques    167 

Scores Alpha de Cronbach Significat ion fiabilité 

Echelle globale α = 0.90 Bonne (0.9 > α ≥ 0.8) 

Score F (conséquences Fonctionell e s) α = 0.58 Limite (0.7 > α ≥ 0.5) 

Score C (stratégi e s et moyens de Compensat ion ) α = 0.81 Bonne (0.9 > α ≥ 0.8) 

Score P (état Psychi que ) α = 0.82 Bonne (0.9 > α ≥ 0.8) 

Score RA (Relation aux Autres) α = 0.71 Acceptabl e (0.8 > α ≥ 0.7) 

 

Tableau 9 : Résultats de la fiabilité du questionnai re relatif au handicap visuel  

 

Les résultats attestent d’une cohérence interne de l’échelle globale qualifiée de bonne. Les 28 items sont bien 

corrélés les aux autres, donc ils mesurent bien le même concept.  Les résultats sont plutôt hétérogènes selon les 

dimensions. Se démarquent les résultats de la dimension intitulée « Conséquences fonctionnelles ». Les items 

de cette dernière ne semblent pas suffisamment corrélés entre eux, donc ils ne mesurent pas assez nettement 

la même notion. Nous prendrons en considération ces résultats , ainsi que ceux qui seront obtenus lors de 

l’analyse factorielle afin d’établir une structure finale du questionnaire qui présentera une cohérence davantage 

probante et ce pour l’ensem ble des dimensi ons.  

 

Pour les deux questionnaires, la cohérence interne de l’échelle globale est très bonne. Les résultats statistiques 

obtenus ne sont pas si éloignés et si en décalage avec la structure pensée de manière clinique. Cependant, la 

cohérence interne de quelques sous-dimensions montrent certaines faiblesses. Ces résultats attestent bien de la 

nécessité de poursuive une démarche de validation scientifique. Il s’agira notamment de rechercher la structure 

des questionnai re s de manière statistique afin de leur donne r toute sa valeur statisti que. 

2.4.2 . Valid ité de la versio n initiale des questio nnaires : Analyse facto r ielle confirm a to ire  

Nous avons cherché à éprouver statistiquemement la version initilale , organisée et structurée de manière 

clinique. Afin de vérifier la validité de structure, nous avons réalisé une analyse factorielle confirmatoire (CFA 

with library lavaan). Il s’agit de vérifier si les items sont bien répartis au sein des thématiques définies de 

manière clinique.  

a)  Questio nnaire relatif au hand ica p auditif 

Les résutats sont représentés dans la figure suivante (Figure 36).  
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Figure 36 : Correlat ion entre les items de l’analyse factoriel le confirm atoi re de la version initiale du 

question na ire relatif au handicap auditif 

 

Le graphique illustre les liens qui existent entre les différents items. Apparaît ainsi la structure de l’échelle.  

Nous notons l’importance des relations entre les items. Cependant, certains items se retrouvent avec des 

correlations plus significatives avec d’autres items qui n’appartiennent pas à sa thématique de référence. De 

plus, les items 8,9,10,11,12,13 semblent être ceux qui constituent des corrélations moins fortes avec le reste 

des items.  

b)  Questio nnaire relatif au hand ica p visuel 

Les résutats sont représentés dans la figure suivante (Figure 37).  

 

 

Figure 37 : Correlat ion entre les items de l’analyse factoriel le confirm atoi re de la version initiale du 

question na ire relatif au handicap visuel  
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 Nous notons l’importance des relations entre les items. Cependant, certains items se retrouvent avec des 

correlations plus significatives avec d’autres items qui n’appartiennent pas à sa thématique de référence. De 

plus, les items 1,2,3,4 semblent être ceux qui constituent des corréla ti ons moins fortes avec le reste des items.  

 

Là aussi, les résultats obtenus aux deux questionnaires démontrent bien la nécessité de procéder à la démarche 

statistique de validation qui va suivre. 

 

Les retours des patients et des professionnels ont fait émerger quelques pistes d’amélioration. Elles 

concernaient principalement des critiques autour de la redondance de certains items, d’une nuance de 

terminologie trop technique et pas forcément perceptible par la personne ou pour tous les professionnels.   Nous 

avons alors procédé à des modifications et à des ajustemements. Nous avons ainsi obtenu la version 

intermédiai re des questi onnai res qui sera soumise à la démarche statistique de validation.  

3. L’étape quantitative : validation des échelles spécifiques 

Tout d’abord, nous présenterons le contexte de l’étude (le CRBVTA), le protocole de recherche et les 

populations. Puis nous décrirons la méthodologie statistique mise en œuvre pour vérifier les qualités 

psychométriques des questionnaires en vue de leur validation scientifique. Dans ce paragraphe, nous  

présenterons les différents tests statistiques réalisés et leur intérêt. Les résultats des analyses figurent dans le 

chapitre 6 (études 1 et 2).  

3.1. Contexte de l’étude : le CRBVTA d’Angers 

L’étude s’est déroulée au sein du CRBVTA d’Angers (Centre Régional Basse Vision  et Troubles de l’Audition). Il 

s’agit d’un établissement de Soins de Suite et de Réadaptation (SSR). Il est composé de 2 unités, l’une 

spécialisée en déficience auditive, le CERTA (Centre d’Evaluation et de Réadaptation des Troubles de l’Audition) 

et l’autre spécialisée en déficience visuelle, le CRBV (Centre Régional Basse Vision ). Le CRBVTA accueille des 

adultes de plus de 20 ans, atteints de déficience auditive et/ou visuelle, en situation de handicap, et qui 

nécessitent une prise en charge rééducative et réadaptative pluridisciplinaire.  Tout d’abord, nous présenterons 

les missions générales du CRBVTA. Puis, nous décrirons la spécificité des parcours de soins en fonction du type 

de déficience sensori elle . 

3. 1. 1.  Les miss ions du CRBVT A 

L’objectif du CRBVTA est décrit dans le projet d’établissement. Il s’agit « de favoriser l’autonomie des personnes 

et d’agir avec plus d’efficacité contre la dépendance qui est susceptible de se développer dans des situations de 

survenue d’une déficience auditive et/ou visuelle ».  L’intervention du CRBVTA se déroule en deux temps. Tout 

d’abord, l’évaluation « est basée sur l’utilisation fonctionnelle des compétences résiduelles e t sur la mesure des 

situations de handicap que génèrent ces déficiences ». Puis, « le plan de réadaptation est établi à partir des 

besoins quotidiens de la personne et des préconisations issues de l’évaluation précédente, permettant ainsi de 

maintenir l’autonomie, de repousse r la dépendance et de conserve r une qualité de vie ».   



 Claire Heren- Le Bastard | Evalua ti on de la percepti on et de l’adapta ti on au handicap auditif ou visuel chez 

l’adulte : validation de questionnai re s spécifiques et études cliniques    170 

3.1.2 Une appro che globa le et plurid isc ip linaire 

Le CRBVTA appréhende le handicap sensoriel à travers une approche globale  de la personne. Il prend en 

considération l’ensemble des conséquences liées à la perte auditive ou visuelle, qu’elles soient fonctionnelles, 

quotidiennes, psychosociales ou environnementales. Pour répondre à cette philosophie d’intervention le CRBVTA 

est constitué de deux équipes pluridisciplinaires. Elles sont composées de médecins ORL ou ophtalmologistes, 

d’orthophonistes ou d’orthoptistes, d’audioprothésistes ou d’opticiens, de rééducateurs en locomotion et en 

autonomie de la vie journalière, d’ergothérapeutes, de psychologues et d’assistantes de service socia l. Ces 

professionnels partagent des objectifs communs mais disposent d’outils différents. La complément arité et le 

croisement des interventions enrichissent l’accompagnement personnalisé proposé ainsi que les pratiques 

professionnelles. Le projet de soins est élaboré en co-construction avec la personne qui est au centre de la 

démarche. Il intègre la clinique de chaque professionnel. Le travail en synergie de l’équipe permet de penser le 

projet de soins et de le réajuste r au cours de son exécuti on.      

3. 1. 2.  Prése nta tion de l’Unit é CERTA , établissem e nt SSR spécia lisé en défic ien ce auditive  

a)  Les critères d’adm issio n 

L’une des conditi ons suivantes est à remplir pour relever du Service : 

 -   Avoir un gain prothétique insuffisant pour permettre une communication suffisante au quotidien 

       avec apparei llage. 

 -     Avoir une compréhension du message oral inférieure à 60% dans le calme entraînant des difficultés 

       majeures dans ses habitudes de vie.  

 -     Bénéfic ie r d’un implant cochléai re .  

 -     Avoir une déficience auditive associée à une poly-pathol ogi e ou à des troubl e s associé s.  

 -     Être atteint d’acouphènes invalidants.  

 -     Avoir déjà réalisé une rééduca ti on en libéral qui a été un échec et qui nécessi te un   

       accompagnem ent global. 

 -   Avoir une reconnaissance par l’Assurance Maladie d’une Affection Longue Durée (ALD) pour une           

       atteinte auditive invalidante.      

 -    Avoir une RQTH pour une pathologi e auditive. 

b)  Descr ip tio n du parco urs de soins 

Le parcours de soins au CERTA se déroul e selon le schéma ci-dessous (figure 38). 

 

 

Figure 38 : Parcours de soins au CERTA 
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L’étude du dossier médical et administratif est réalisée par le médecin ORL. Puis, il valide ou non son entrée au 

sein du service. Le parcours se décline en deux phases, celle de l’évaluati on puis celle de l’accom pagnem ent.  

 

Durant la phase d’évaluation, chaque professionnel réalise des bilans en fonction de ses compétences. Le 

médecin ORL recueille les éléments médicaux sur l’état de santé général et la pathologie auditive. Il réalise un 

examen clinique. En tant que garant du parcours de soins, il explique au patient quels sont les objectifs et les 

missions du Centre. L’orthophoniste évalue les capacités auditives et de communication ainsi que les stratégies 

de compensation. Il effectue également un bilan audiologique : tests de localisation et de compréhension dans 

le bruit. L’audioprothésiste évalue le gain prothétique et l’adaptation à la prothèse. Il réalise une 

acouphénométrie pour les patients souffrant d’acouphènes. L’ergothérapeute évalue l’environnement de vie du 

patient et ses habitudes de vie, afin de proposer un plan de compensation au travers d’aides techniques. Le 

psychologue réalise un entretien clinique autour des difficultés liées au handicap, du vécu de la pathologie 

auditive, de sa représentation, de ses retentissements sur l’état psychique et sur ses relations familiales et 

sociales. L’assistante de Service Social procède à une évaluation de la situation sociale, familia le et 

professi onnel le. 

 

Suite à ces bilans, l’équipe pluridisciplinaire échange et propose ses préconisations. Cette réflexion intègre les 

besoins et les attentes du patient. Puis, les préconisations lui sont transmises par le médecin ORL. Le patient 

exprime son adhési on ou son refus.   

 

La phase de rééducation/réadaptation consiste en la mise en œuvre du projet de soins avec une rééducation en 

orthophonie, un entraînement auditif (audiologie), des séances avec l’ergothérapeute, un accompagnement 

psychol ogi que, des entretiens avec l’assistante de service social et des consulta tion s avec le médecin ORL.  

 

A la fin du parcours de soins,  les rééducateurs réalisent des bilans de fin de rééducation, le psychologue finalise 

son accompagnement. Avant sa sortie du Centre, le patient fait une synthèse finale de rééducation avec le 

médecin ORL. Le médecin lui transmet les différents bilans réalisés par les professionnels et il l’interroge sur 

son vécu de son parcours, sur ses apports et sur ses limites.  

3.1.4 . Prése nta tion de l’Unit é CRBV, établissem e nt SSR spécia lisé en défic ien ce visuelle 

a)  Les critères d’adm issio n 

L’une des conditi ons suivantes est à remplir pour relever du Service : 

 -    Avoir une acuité visuelle inférieure ou égale à 3/10ème et un champ visuel altéré (critères de    

        l’OMS). 

 -      Présente r des situations de handicap identifiées par des profe ssi onnel s de santé (médecins    

        généralistes, ophtalmologistes, orthoptistes), par la personne elle-même ou par son entourage.  

        Ces données sont recueilli e s dans le dossier d’admissi on.  

 -      Présente r une pathol ogi e évolutive conduisant à une déficience visuelle invalidante.  

 -      Présente r une déficience visuelle associ ée à une poly-patho log ie ou à des trouble s associé s.  
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 -     Avoir une Affection de Longue Durée pour une pathologie visuelle pouvant entraîner une déficience 

       visuelle. 

 -     Avoir une RQTH pour une atteinte oculaire. 

b)  Descr ip tio n du parco urs de soins 

Le parcours de soins au CRBV se déroul e selon le schém a ci-dessous (Figure 39). 

 

 

 

Figure 39 : Parcours de soins au CRBV 

  

L’étude du dossier médical et administratif est réalisée par le médecin ophtalmologiste. Puis, il valide ou non 

son entrée au sein du service. Le parcours se décline en 2 phases, celle de l’évaluation puis celle de 

l’accom pagnem ent.  

 

Durant la phase d’évaluation, chaque professionnel réalise  des bilans en fonction de ses compétences.  Le 

médecin ophtalmologiste recueille les éléments médicaux sur l’état de santé général et la pathologie visuelle. Il 

réalise un examen clinique. En tant que garant du parcours de soins, il explique au patient quels sont les  

objectifs et les missions du Centre. L’orthoptiste effectue un bilan sensoriel et optomoteur. Il évalue les 

capacités visuelles résiduelles. L’opticien conseille et détermine les aides optiques adaptées. Le rééducateur en 

locomotion évalue les capacités et les difficultés dans les déplacements (confort, autonomie, sécurité). Le 

rééducateur en autonomie de la vie journalière évalue les difficultés éprouvées au niveau des habitudes de vie 

et au niveau des activités du quotidien. Le psychologue réalise un entretien clinique autour des difficultés liées 

au handicap, du vécu de la pathologie visuelle, de sa représentation, de ses retentissements sur l’état 

psychique et sur ses relations familiales et sociales. L ’assistante de Service Social procède à une évaluation de 

la situation sociale, familiale et profe ssi onnell e.  

 

Suite à ces bilans, l’équipe pluridisciplinaire échange et propose ses préconisations. Cette réflexion intègre les 

besoins et les attentes du patient. Puis, les préconisations lui seront transmises par le médecin ophtalmologiste. 

Le patient exprime son adhési on ou son refus.   

 

La phase de rééducation/réadaptation consiste en la mise en œuvre du projet de soins avec une rééducation en 

orthoptie, en locomotion, en autonomie de la vie journalière, un accompagnement psychologique, la 

participation à un groupe de parole, des entretiens avec l’assistante de service social et des consultations avec 

le médeci n ophtalm ologi ste. 
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A la fin du parcours de soins, les rééducateurs réalisent des bilans de fin de rééducation, le psychologue finalise 

son accompagnement. Avant sa sortie du Centre, le patient fait une synthèse finale de  rééducation avec le 

médecin ophtalmologiste. Le médecin lui transmet les différents bilans réalisés par les professionnels et il 

l’interroge sur son vécu de son parcours, sur ses apports et sur ses limites.  

3.2. Protocole de recherche 

Le protocole de recherche a été déterminé en fonction de l’objectif de l’étude. L’objectif principal é tait la 

validation des questionnaires, il nous fa llait recueillir un nombre suffisamment important de données. Cette 

condition était indispensable à la réalisation des analyses statistiques liées à la méthodologie de validation 

scientifique. Nous étions ainsi partis sur un échantillon d’au moins 300 sujets par déficience sensorielle. 

Finalement, notre population pour le handicap auditif était constituée de 341 sujets et de 446 sujets pour celle 

du handicap visuel. 

 

Le questionnaire a été administré dès l’entrée au CERTA ou au CRBV puis à la sortie pour les personnes ayant 

bénéficié d’un parcours de soins. Une passation écrite a été privilégiée pour les personnes malentendantes. Elle 

était orale pour les personnes malvoyantes.  Nous avons veillé à ce que le questionnaire soit administré par le 

même enquêteur en pré- et en post-i nte rventi on . 

 

Lors du traitement des données, l’anonymat des participants a été préservé. L’étude a fait l’objet d’une 

déclara ti on à la CNIL. 

3.3. Critères d’inclusion et d’exclusion  

Les critères d’inclusi on étaient les suivants :  

 -    Personnes âgées de 20 à 95 ans (qui correspond à la tranche d’âge des patients accueillis dans  

        notre SSR). 

 -      Pour la déficience visuelle : toutes pathol ogi e s visuelles entraînant une basse vision (DMLA ,    

        Rétinite pigmentai re, glaucome, forte myopie, rétinopa thi e, cataracte , etc.). 

 -     Pour la déficience auditive : déficience auditive de légère à profonde, presbyacousie, avec ou sans 

        appareill age auditif, porteur d’un implant cochléa ire.  

 

Les critères d’exclusi on étaient les suivants : 

 -      Les personnes qui souffrent d’acouphènes et d’hyperacousi e sans perte auditive .  

 -      Les personnes qui présentent des trouble s associé s qui ne permettent pas la réalisati on de la    

        passati on (trouble s cogniti fs et/ou psychi at ri ques sévères).  

 -     L’absence de moyens de communi cati on (absence de langue orale ou écrite ou de Langue des   

       Signes Françai se ). 
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3.4. Analyses statistiques et validation des questionnaires 

Dans ce paragraphe, nous présenterons l’ensemble des analyses statistiques liées à la méthodologie de 

validation d’échelle psychométrique. Le traitement statistique a été réalisé à partir du Logiciel R, en 

collaboration avec un ingénieur de recherche du LPPL (Laboratoire de Psychologie des Pays de la Loire) . Ce 

travail en partenariat nous a permis d’acquérir de nouvelles compétences indispensables à la réalisation de 

cette étape qualitative. Le traitement statistique des données se décline en 2 étapes. La première a consisté en 

une analyse factorielle dans le but de rechercher et faire apparaître la structure finale des questionnaires. A 

partir de cette version finale, nous avons procédé à l’évaluati on de ses qualité s psychom étri ques. 

 

3.4.1 . Vérifica tio n de la norm alité de la distr ibu tion des donné es  

Pour déterminer le choix de nos outils statistiques, nous avons commencé par vérifier la normalité de nos 

données.  

a) Vérifica tion de la norm a lité des donné es relat ives au hand icap visue l 

Nous avons vérifié la normalité de la distribution avec le test de Shapiro -Wilk. Ce test permet de voir si une 

série de données suit une loi normale.  Nous avons obtenu le résultat suivant : W = 0.99 ; p = 0.52 > .05. Le 

test étant non significatif, les données suivent bien une loi normale. La distribution est représentée dans la 

figure suivante (Figure 40). 

 

 

Figure 40 : Diagram m e de densité des données relatives au handicap visuel  

 

Les données suivent une courbe normale. Nous avons donc utilisé des tests statistiques paramétriques (t de 

Student) lors de la démarche de validation du questionnai re.  
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b) Vérifica tion de la norm a lité des donné es relat ives au hand icap auditif 

Nous avons vérifié la normalité de la distribution avec le test de Shapiro -Wilk. Nous avons obtenu le résultat 

suivant : W = 0.98 ; p = 0.01 < .05. Le test étant significatif, les données ne suivent pas une loi normale. La 

distributi on est représentée dans la figure suivante (Figure 41). 

 

 

Figure 41 : Diagram m e de densité des données relatives au handicap auditif 

 

Les données ne suivent pas une courbe normale. Nous avons donc utilisé des tests statistiques non 

paramétriques (Wilcoxon et Spearman) lors de la démarche de validation du questionnaire.  Ce résultat peut 

s’expliquer par l’importante hétérogénéité de notre population. Nous avons, en effet, une grande diversité de 

profils au niveau du degré de surdité ou du type de prothèses auditives. La richesse de ces travaux se trouve 

également dans cette diversité représentat ive de notre pratique clinique .  

3.4.2 . Analy se s factor ielle s 

a)  Analy se de corréla tio n 

Nous avons entrepris une analyse de corrélation. Elle avait pour objectif de mettre en évidence les liens entre 

les différents items des questionnaires, de rechercher les items redondants, trop différents ou trop éloignés. Les 

résultats ont été représentés sous la forme d’un corrélogramme. Cette illustration permet visuellement de 

repére r les types de corréla ti on et leur intensité.   

 

Puis, nous avons procédé à la recherche des mêmes informations, mais de manière différente. Nous avons 

recouru à des corrélations network. Cette représentation graphique permet d’explorer les relations et les 

distances entre un nombre important de variable s.  

b)  Analy se facto rie lle explo ra to ire  

L’analyse factorielle exploratoire  a permis d’étudier la structure factorielle des données récoltées sans référence 

à des dimensions prédéterminées ou à un modèle défini a priori. Une analyse factorielle exploratoire (EFA based 
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on Pearson correlations) a été préférée à une analyse en composantes pri ncipales (ACP) conformément aux 

recommandations de Brown (2006). L’intérêt de l’EFA réside en la tentative d’analyser des variables non 

directement observables. Ces variables latentes sont plutôt déduites ou liées à d'autres variables qui sont, elles, 

observables et mesurables. L’analyse en composantes principales (ACP) quant à elle, s’intéresse aux relations 

existantes entre différentes variable s quantitati v es (combinai sons linéaires).    

 

Dans cette perspective, une analyse factorielle avec la fonction « psych » a été menée. Nous avons mis en 

œuvre deux alternatives. Dans la première, il  s’agissait de tester le nombre de facteurs possibles en utilisant 

conjointement deux méthodes telles que parallel analysis (fonction « fa.parallel ») et Very Simple Structure 

analysis (fonction « vss »). La parallel analysis consiste en une simulation technique avec des données simulées 

qui permet d’aider à la détermination du nombre de facteurs à retenir dans une EAF. La Very Simple Structure 

analysis compare l’ajustement d’un certain nombre d’analyses factorielles. Il s’agit d’obtenir une matrice 

simplifiée en supprimant tous les changements, sauf les plus grands, par items qui signifie une mesure de 

complex ité des facteurs.  

 

Dans la seconde alternative, la fonction principale dans le package « psych » permet l’extraction des facteurs 

sur la base des composantes principal es.   

 

Ces analyses permettent de déterminer le nombre de facteurs pour chacun des questionnaires  sur lesquels se 

réparti ssent les items. Pour être retenu, un facteur doit avoir une valeur propre supérieure à 1 (Kaiser, 1960).  

c)  Appro che de la théor ie de la répo nse d'item (IRT) 

L’analyse factorielle exploratoire a révélé le nombre de facteurs. Nous avons procédé à sa confirmation afin 

d’obtenir la structure finale des questionnaires. Nous avons opté pour une approche selon la théorie de la 

réponse d’item (IRT) (Embretson, Reise, 2000). Il s’agit de s’éloigner d’une évaluation des propriétés 

techniques d’un item dont les résulta ts seraient directem ent relatifs à l’échantill on en particulie r de l’étude.  

 

Ainsi, l’IRT « s'efforce de produire une évaluation des propriétés de l'item qui soit indépendante d'un groupe 

particulier d'individus. En d'autres termes, il s'agit de parvenir à l'élaboration d' instruments de mesure dont les 

caracté ri sti ques ne soient pas excessivem ent influencées par tel ou tel autre groupe de référence »  (Pini, 2012). 

 

Nous nous sommes également référés au modèle de Rasch (Laveault & Grégoire, 2002).  Son but « est de 

modéliser la relation fondamentale postulée par cette théorie entre le trait latent (compétence, capacité, 

aptitude, etc.) de l'individu et sa probabilité de réussir correctement un item. Cette relation est exprimée par 

une fonction mathématique (appelée fonction caractéristique de l'item) et elle est représentée par une courbe 

en forme de S (la courbe caractéristique) ».  Il repose sur un postulat selon lequel tous les items d'un test sont 

supposés avoir le même pouvoir discriminatif (égal à 1). « S'appuyant sur ce postulat, le modèle définit la 

fonction en considérant une seule caractéristique de l'item (sa difficulté). Pour cette raison, on parle également 

de modèle à un param ètre » (Pini, 2012). 
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Nous avons ainsi procédé à une optimisation de la cotation des items et à une vérification de 

l'unidimensionnalité des variables par rapport aux indices d'ajustement , en référence à l’IRT (Embretson & 

Reise, 2000) et notamment au modèle de Rasch (Laveault & Grégoire, 2002). Elle permet de confirmer la 

structure avec son nombre de facteurs et d’éliminer les items trop différents des facteurs sélectionnés. Les 

résultats sont présentés sous forme de tableaux.  

3.4.3 . Fiabilit é 

a)  Cohé re nce interne 

La cohérence interne (internal consistency) revient à interroger l'homogénéité des items dans le questionnaire. 

Cette estimation est réalisée par le calcul du coefficient Alpha de Cronbach (Cronbach, 1951). Ce test 

statistique « repose sur le paradigme que tous les items d’une même échelle ou d’une même sous-échelle sont 

censés mesurer exactement le même phénomène Il mesure l’importance des variations de mesure dues aux 

erreurs de mesure (composantes aléatoires) par rapport aux variations de la vraie mesure du phénomène  » 

(Leplège, 2001).   

 

Tout d’abord, nous avons procédé au calcul de la corrélation entre l’ensemble des différents items du 

questionnaire afin déprouver sa cohérence interne générale.  Puis, nous avons entrepris la même démarche pour 

chaque sous-échelle dans le but d’éprouver la cohérence interne par facteurs. Un fort coefficient peut alors être 

interprété comme une bonne cohérence globale des items à l'intérieur du questionnaire . Les items concernent 

ainsi tous le même trait. La lecture des résulta ts se présente ainsi :  

α = 0 : lorsque toutes les covariances inter-item s sont nulles. 

α  = 1 : lorsque tous les items sont parfaitem ent corrélé s.  

 

Pour qualifie r la fiabilité de l’échelle, il faut se référer aux  valeurs d’acceptabili t é suivantes :  

α ≥ 0.9 : excellente fiabilité 

  0.9 > α ≥ 0.8 : bonne fiabilité 

  0.8 > α ≥ 0.7 : fiabilité acceptabl e 

  0.7 > α ≥ 0.5 : fiabilité limite 

  0.5 > α : fiabilité insuffi sante 

b)  Repro ductib ilité 

Cette étape consiste à vérifier si les questionnaires sont fiables ou fidèles. Ils doivent donner des résultats 

comparables dans des situations comparables. Cette exploration de la reproductibilité de la mesure s’effectue 

par l’analyse de la fiabilité inter-juges et la fiabilité au cours du temps. Tout d’abord, la fiabilité inter-juges 

vérifie que les réponses de la personne sont indépendantes de l’enquêteur.  Elle s’étudie en calculant les 

coeffic ients de concordance inter-enquê teurs.  

 

La fiabilité au cours du temps contrôle la similitude des réponses d’une même personne, à des temps différents 

et dans des conditions expérimentales identiques. Il s’agit d’étudier la corrélation statistique entre les scores 
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obtenus lors de différentes passations des questionnaires. Nous allons vérifier si les résultats sont stables quel 

que soit l’enquê teur et dans le temps.  

 

Pour réaliser les mesures de la concordance entre T1 et T2 et entre 2 enquêteurs distincts (inter juges), nous 

avons utilisé le test de Student pour le questionnaire relatif au handicap visuel et le test de Wilcoxon pour le 

questionnaire relatif au handicap auditif. Ces tests permettent de comparer la distribution entre 2 échantillons 

indépendants. Pour que les questionnaires soient fiables et qu’ils aient une bonne reproductibilité, il faut que la 

différence entre les 2 mesures ne soit pas significative statistiquement. La distribution devra it être identique 

entre les 2 groupes.      

3.4.4 . Valid ité 

a)  Valid ité de conte nu 

Cette étape est davantage qualitative et s’appuie sur l’analyse des retours des sujets et de l’équipe 

pluridisciplinaire, tant sur les items retenus et sur leur compréhensibilité que sur l’acceptabilité des modalités 

de réponses. La validité de contenu (Face validity) résulte de l’analyse et du jugement subjectifs d’experts. 

Nous avons soumis les questionnaires à un comité d’experts constitué de professionnels spécialisés en 

déficience auditive ou visuelle. Cette démarche a déjà fait l’objet d’une présentation dans un paragraphe 

précédent.  

b)  Valid ité de struc ture 

La validité de structure (Structure validity) a déjà été vérifiée lors de l’analyse factorielle exploratoire et 

confirm atoi re.  

c)  Valid ité externe 

La démarche méthodologique impose de comparer l’outil élaboré à un outil déjà validé scientifiquement et 

reconnu pour ses qualités psychométriques, alors appelé « Gold Standard ». Nous avons retenu l’APHAB 

(Annexe 5) en déficience auditive et le NEI-VFQ 25 (Annexe 6) en déficience visuelle. Ces deux questionnaires 

sont validés en français et figurent de manière très représentative dans la littérature scientifique. Il s’agi ssait de 

vérifier si les questionnaires élaborés dans le cadre de l’étude sont corrélés significativement aux Gold 

Standards.  

Pour vérifier la validité externe des questionnaires, nous avons alors regardé la matrice de corrélation avec les 

gold standards. Nous avons utilisé la corrélation de Pearson (test paramétrique) pour le questionnaire relatif au 

handicap visuel et le test de Spearman (non paramétrique) pour le questionnaire relatif au handicap auditif 

avec, dans les deux cas, des correcti ons des résulta ts par la méthode de correcti on Benforroni .  

3.4.5 . Sensib ilité au change m ent 

Nous avons vérifié la sensibilité au changement des questionnaires. Nous avons déterminé si les questionnaires 

sont capables de repérer un changement. Ils doivent en effet pouvoir mesurer des différences minimes entre 

les personnes ou chez une même personne au cours du temps. Ils doivent ainsi pouvoir refléter les 
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changements dans la perception et l’adaptation au handicap auditif ou visuel. Nous avons réalisé une analyse 

de la variance, une ANOVA (test global de Fisher). Nous avons ainsi comparé les scores obtenus en pré-et en 

post- parcours de soins.  
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Chapitre 6   Etudes cliniques et validation psychométrique des 

questionnaires spécifiques  

 

Etude 1 Validation psychométrique du Questionnaire d’Evaluation de la 

Perception et de l’Adaptation au Handicap Visuel chez l’Adulte 

(QUEPAHVA) 

 

L’étude est présentée sous la forme d’un article. Elle a fait l’objet d’une publication en anglais puis en français 

au Journal Françai s d’Ophtalm ologie aux éditions Elsevier. Les références sont reprise s ci-dessous. 

 

Heren-Le Bastard, C., Bernard, A., Fliss, R., Legouvello, S., & Allain, Ph. (2020). Psychometric validation of an 

Assessment Questionnaire on the Perception of and Adaptation to Visual Handicap in Adults (QUEPAHVA). 

Journal Françai s d’Ophtalm ologie , 2020, Vol 43, n°10, e341-350, https://doi. o rg/1 0. 101 6/j. jfo. 2020. 09. 00 1 

 

Heren-Le Bastard, C., Bernard, A., Fliss, R., Legouvello, S., & Allain, Ph. (2021). Validation psychométrique 

d’un Questionnaire d’Évaluation de la Perception et de l’Adaptation au Handicap Visuel chez l’Adulte 

(QUEPAHVA), Journal Français d’Ophtalmologie , 2021, Vol 44, n°1, 24-34,  

https://do i. org/ 10. 10 16/j. jfo. 202 0. 01. 0 36  

Résumé de l’étude 

Introduction et objectifs. L’évaluation du handicap chez l’adulte, présentant une déficience visuelle acquise 

ou congénitale évolutive, permet d’identifier ses besoins spécifiques et de cibler les thérapeutiques adaptées 

(médicales, techniques, rééducatives et psycho-sociales). Actuellement, la dimension subjective du handicap 

reste peu explorée dans le champ de la déficience visuelle. Pour réaliser cette évaluation, nous avons développé 

un Questionnaire d’Evaluation de la Perception et de l’Adaptation au Handicap Visuel chez l’Adult e (QUEPAHVA) 

(Annexe 7) qui vise à apprécier l’ensemble de ses incidences subjectives. Nous allons commencer par réaliser 

un état des lieux de la littérature. Puis nous expliquerons en quoi notre approche est complémentaire et se 

distingue des échelles de qualité de vie existantes en ophtalmologie tels que le VF-14, le NEI-VFQ, le GlauQOL-

36 ou encore le GlauQOL-17. L’innovation du QUEPAHVA réside dans les nouvelles dimensions qu’il intègre . Il 

vient enrichir la compréhension du handicap visuel.  Son fondement repose ainsi sur la prise en considération du 

processus d’adaptation, des ressources de la personne (techniques, cognitives, psychiques et 

environnementales) et sur l’investigation de la perception et de la connaissance du handicap. Ces explorations 

étaient jusqu’alors absentes des échelles de mesure actuelles. Par ailleurs, nous avons souhaité élaborer un 

outil qui puisse s’adresser à l’ensemble des adultes déficients visuels, quels que soient le degré de la déficience 

visuelle, son étiologie ou le type de traitement et de compensation technique.  Le QUEPAHVA se veut être d’une 

large diffusion et utilisation. L’objectif de l’étude est de valider ce questionnaire . Nous allons appliquer la 

démarche d’analyses statistiques nécessaire à la  validation scientifique. Puis, nous allons présenter ses diverses 

https://doi.org/10.1016/j.jfo.2020.09.001
https://doi.org/10.1016/j.jfo.2020.09.001
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applications cliniques et institutionnelles. Le QUEPAHVA est un outil pluridisciplinaire qui peut aisément 

s’intégre r dans différents protocol es de recherche, clinique ou thérapeuti que.  

Matériels et méthodes. Le développement du QUEPAHVA est issu d’une démarche empirique. Notre approche 

est centrée sur le point de vue du sujet. Nous avons alors réalisé une cinquantaine d’entretien s semi-directifs 

auprès d’adultes déficients visuels. Une analyse de contenu a permis d’en extraire leurs préoccupations, leurs 

besoins et leurs attentes. Nous avons rédigé une liste d’items qui a été soumise à un groupe d’experts, puis 

éprouvée auprès de patients. Suite à leurs retours respectifs, nous avons retenu 28 items relatifs à la 

perception de la perte visuelle, à ses répercussions et aux ressources adaptatives.  Une analyse factorielle 

exploratoire et confirmatoire a permis d’identifier 3 sous-domaines : Perception de la vie quotidienne et de la 

relation à l’autre (10 items), Perception de la situation visuelle et des moyens de compensation (8 items), Vécu 

psychologique du handicap visuel (10 items). Les réponses sont cotées selon une échelle de Likert  en 5 points. 

L’analyse factorielle et la vérification des qualités psychométriques (consistance interne et validité de structure) 

ont été réalisées à partir des réponses de 446 sujets. La validité a été éprouvée avec le NEI-VFQ 25, choisi 

comme Gold Standard, auprès de 99 sujets. La fiabilité dans le temps (dé lai moyen entre T1 et T2 = 50 jours) 

a été mesurée auprès de 31 sujets. La fiabilité inter-juges a été testée auprès de 47 sujets. La sensibilité au 

changement entre pré- et post- prise en charge (délai moyen entre T1 et T2 = 410 jours) a été mesurée auprès 

de 123 sujets.  

Résultats. Tout d’abord, nous avons réalisé une matrice de corrélation illustrée sous forme d’un 

corrélogramme et d’un réseau de corrélations Network (Annexe 8). L’analyse factorielle exploratoire (EFA based 

on Pearson correlations) entreprise avec la fonction « psych » a permis d’identifier une structure à 3 facteurs 

(Annexe 9). Selon la théorie de la réponse d’item (IRT) et notamment le modèle de Rasch, nous avons procédé 

à une optimisation de la cotation des items et à une vérifi cation de l'unidimensionnalité des variables par 

rapport aux indices d'ajustement.  Les résultats de la structure finale du QUEPAHVA par items sont présentés 

dans un tableau (Annexe 10). La consistance interne est très satisfaisante pour l’échelle globale avec α = .90 

ainsi que pour les 3 sous-dimensions avec respectivement α = .86 ; α = .79 ; α = .80 (Annexe 11). La validité 

externe est satisfaisante avec r = .70 ; p.value <.0001. Ce résultat atteste de la spécificité et de la nouveauté 

des mesures apportées par le QUEPAHVA.  De plus, il bénéficie d’une bonne reproductibilité dans le temps 

(Annexe 12) pour le Facteur 1 avec t (30) = - 0.54 ; p = 0.58 > .05 ainsi que pour le Facteur 2 avec t (30) = 

0.37 ; p = 0.70 > .05. Cependant, cette reproductibilité n’a pu être démontrée pour le Facteur 3 avec t (30) = 

0.70 ; p = 0.48 < .05 ni pour l’échelle globale avec t (30) = 0.65 ; p = 0.51 < .05. Ces résultats peuvent 

s’expliquer par le trop long intervalle entre les deux passations  (50 jours) alors que la littérature préconise un 

délai de 15 jours maximum. De plus, le facteur 3 comprend les aspects liés au vécu psychologique du handicap, 

aspects qui sont davantage sensibles au changement. Nous n’avons pas pu raccourcir ce délai en raison du 

fonctionnement du service. Une nouvelle expérimentation serait à réaliser.  La reproductibilité inter-juge a été 

testée sur 47 sujets. Elle est bonne pour l’échelle globale  avec t (46) = 0.30 ; p = 0.75 > .05 (Annexe 13). La 

sensibilité au changement (Annexe 14) est très élevée pour l’échelle globale avec F (1,328) = 573 ; p < .001 

ainsi que pour l’ensemble des facteurs : pour le Facteur 1 : F (1,328) = 16947 ; p < .001 ; pour le Facteur 2 : F 

(1,328) = 2050 ; p < .001 ; et enfin pour le Facteur 3 : F (1,328) = 3718 ; p < .001 ; Total : F (1,328) = 573 ; 

p < .001. Ces résultats rendent compte des réaménagements adaptatifs au handicap qui s’effectuent au cours 

du temps et suite à une interventi on.   
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Conclusion. Le QUEPAHVA présente de bonnes qualités psychométriques.  Il répond donc aux critères de 

validation scientifique. Il constitue un nouvel indicateur d’évaluation. Au-delà d’un apport théorique, l’intérêt du 

QUEPAHVA réside également dans ses diverses applications cliniques et institutionnelles. Il peut être intégré 

dans la démarche diagnostique. Il peut apporter de nouveaux éléments cliniques qui viendront étayer les bilans 

médicaux et paramédicaux. De plus, i l permet d’évaluer les besoins et les attentes de la personne qui 

soutiendront l’élaboration ou l’ajustement des préconisations thérapeutiques . Le QUEPAHVA peut également 

rendre compte de l’efficacité d’une thérapeutique ou d’un programme de soins. Enfin, dans une démarch e 

d’amélioration continue de la qualité des soins, il peut devenir un support d’analyse des pratiques 

professi onnel le s .    

 

Nous insérons l’article publié au Journal França is d’Ophtalm ologi e  ci-dessous. 
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Etude 2 Validation psychométrique du Questionnaire 

d’Evaluation de la Perception et de l’Adaptation au Handicap 

Auditif chez l’Adulte (QUEPAHAA) 

 

L’étude est présentée sous la forme d’un article. Elle a en effet fait l’ob jet d’une soumission à la revue 

Pratiques Psychol ogi ques de l’éditeur Elsevie r.  

Résumé de l’étude 

Introduction et objectifs. L’évaluation du handicap auditif chez l’adulte , présentant une déficience 

auditive acquise ou congénitale évolutive, permet d’identifier les besoins spécifiques et de cibler les 

préconisations thérapeutiques adaptées (médicales, techniques, rééducatives et psycho-sociales). Actuellement, 

la dimension subjective du handicap reste peu explorée dans le  champ de la déficience auditive. Pour réaliser 

cette évaluation, nous avons développé un Questionnaire d’Evaluation de la Perception et de l’Adaptation au 

Handicap Auditif chez l’Adulte (QUEPAHAA ) (Annexe 16) qui vise à apprécier l’ensemble de ses incidences 

subjectives. Nous allons commencer par réaliser un état des lieux de la littérature. Puis nous expliquerons en 

quoi notre approche est complémentaire et se distingue des échelles de qualité de  vie existantes en ORL tels 

que l’APHAB, le NCIQ, le GBI ou l’ERSA. L’innovation du QUEPAHAA  réside dans les nouve lles dimensions qu’il 

intègre. Il vient enrichir la compréhension du handicap auditif. Son fondement repose ainsi sur la prise en 

considération du processus d’adaptation, des ressources de la personne (techniques, cognitives, psychiques et 

environnementales) et sur l’investigation de la perception et de la connaissance du handicap  auditif. Ces 

explorations étaient jusqu’alors absentes des échelles de mesure actuelles. Par ailleurs, nous avons souhaité 

élaborer un outil qui puisse s’adresser à l’ensemble des adultes présentant une perte d’audition, quels que 

soient le degré de surdité, son étiologie ou le type de traitement et de com pensation technique. L’objectif de 

l’étude est de valider ce questionnaire. Nous allons appliquer la démarche d’analyses statist iques nécessaire à la 

validation scientifique. Puis, nous allons présenter ses diverses applications cliniques e t institutionnelles. Le 

QUEPAHAA est un outil pluridisciplinaire qui peut aisément s’intégrer dans différents protocoles de recherche, 

clinique ou thérapeuti que. 

Matériels et méthodes. Le développement du QUEPAHAA est issu d’une démarche empirique. Notre 

approche est centrée sur le point de vue du sujet. Nous avons alors réalisé une cinquantaine d’entretiens semi -

directifs auprès d’adultes déficients auditifs. Une analyse de contenu a permis d’en extraire leurs 

préoccupations, leurs besoins et leurs attentes. Nous avons rédigé une liste d’items qui a été soumise à un 

groupe experts puis éprouvé auprès de patients. Suite à leurs retours respectifs, nous avons retenu 32 items 

relatifs à la perception de la perte visuelle, à ses répercussions et aux ressources adaptatives. Une analyse 

factorielle exploratoire et confirmatoire a permis d’identifier 3 sous -domaines et de retenir 31 items sur les 32 

initiaux : Perception de la vie quotidienne et de la relation à l’autre (12 items), Perception de la situation 

auditive et des moyens de compensation (10 items), Vécu psychologique du handicap auditif (9 items). Les 

réponses sont cotées selon une échelle de Likert en 5 points. L’analyse factorielle et la vérification des qualités 

psychométriques (consistance interne et validité de structure) ont été réalis ées à partir des réponses de 341 
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sujets présentant une déficience auditive (de légère à profonde) avec ou sans appareil lage. L’âge moyen est de 

59 ans. La validité externe a été éprouvée avec l’APHAB, choisi comme Gold standard, auprès de 153 sujets. La 

reproductibilité dans le temps (délai moyen entre T1 et T2 = 15 jours) a été mesurée auprès de 27 sujets. La 

fiabilité inter-juges a été testée auprès de 29 sujets. La sensibilité au changement entre pré- et post- prise en 

charge (délai moyen entre T1 et T2 = 357 jours) a été mesurée auprès de 87 sujets. 

Résultats. Tout d’abord, nous avons réalisé une matrice de corrélation illustrée sous forme d’un 

corrélogramme et d’un réseau de corrélations Network (Annexe 17). L’analyse factorielle exploratoire (EFA 

based on Pearson correlations) entreprise avec la fonction « psych » a permis d’identifier une structure à 3 

facteurs (Annexe 18). Selon la théorie de la réponse d’item (IRT) et notamment le modèle de Rasch, nous 

avons procédé à une optimisation de la cotation des items et à une vérification de l'unidimensionnalité des  

variables par rapport aux indices d'ajustement. Les résultats de la struc ture finale du QUEPAHAA par items sont 

présentés dans un tableau (Annexe 19). La consistance interne est très satisfaisante pour l’échelle globale avec  

α = .93 ainsi que pour les 3 sous-dimensions avec respectivement α = .90 ; α = .86 ; α = .80 (Annexe 20). La 

validité externe est excellente avec Rho = .91 ; p.value <.0001 (Annexe 21). De plus, il bénéficie d’une très 

bonne reproductibilité dans le temps (Annexe 22) pour l’échelle globale avec w (26) = 89 ; p = 0.04 > .05 ; 

pour le facteur 1 : w (26) = 90.5 ; p = 0.15 > .05 ; pour le facteur 2 : w (26) = 49.5 ; p = 0.06 > .05 et enfin 

pour le facteur 3 : w (26) = 99 ; p = 0.14 > .05. La fiabilité inter-juges est bonne pour l’échelle globale avec w 

(28) = 185 ; p= 0.93 > .05 (Annexe 23). La sensibilité au changement (Annexe 24) est très élevée pour 

l’échelle globale avec F  (1,201) = 18542 ; p<.001 ainsi que pour l’ensemble des facteurs. Pour le facteur 1 : F 

(1,210) =2010 ; p<.001 ; pour le facteur 2 : F (1,210) =3972 ; p<.001 et pour le facteur 3 : F (1,210) = 740 ; 

p<.001. Ces résultats rendent compte des réaménagements adaptatifs au handicap qui s’effectuent au cours du 

temps et suite à une interventi on.   

Conclusion. Le QUEPAHAA présente de bonnes qualités psychométriques. Il répond donc aux critères 

de validation scientifique. Il constitue un nouvel indicateur d’évaluation. Au -delà d’un apport théorique, l’intérêt 

du QUEPAHAA réside également dans ses diverses applications cliniques et institutionnelles. Il peut être intégré 

dans la démarche diagnostique. Il peut apporter de nouveaux éléments cliniques qui viendront étayer les bilans 

médicaux et paramédicaux. De plus, il permet d’évaluer les besoins et les attentes de la per sonne qui 

soutiendront l’élaboration ou l’ajustement des préconisa tions thérapeutiques. Le QUEPAHAA peut également 

rendre compte de l’efficacité d’une thérapeutique ou d’un programme de soins. Enfin, dans une démarche 

d’amélioration continue de la qualité des soins, il peut devenir un support d’analyse des pratiques 

professi onnel le s.    
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Résum é 

Introduction.  –  Chez l’adulte devenu sourd, la déficience auditive peut venir altérer plus ou moins sévèrement 

la qualité de vie et le bien-être général, provoquant ainsi une situation de handicap. L’évaluation du handicap 

auditif permet d’identifier les besoins spéc ifiques et de cibler les préconisations thérapeutiques adaptées 

(médical e s, techniques, rééduca ti ves et psychol ogi ques).  

Objectifs.  – Pour réaliser cette évaluation, nous avons élaboré un questionnaire qui se distingue des échelles 

de qualité de vie existantes. Il explore de nouvelles thématiques telles que les ressources de la personne 

(techniques, cognitives, psychiques et environnementales), sa connaissance et la perception de sa déficience 

auditive ainsi que le processus d’adaptation. De plus, la diffusion du questionnaire est plus large, puisqu’il peut 

être utilisé auprès de l’ensemble des adultes déficients auditifs, quels que soient le degré de surdité, l’étiologie 

et le type de compensa ti on technique . L’obje cti f de cette étude est de valider ce nouv eau questionnai re.  

Méthode. – Le Questionnaire d’Evaluation de la Perception et de l’Adaptation au Handicap Auditif chez l’Adulte 

(QUEPAHAA) est un auto-questionnaire constitué de 31 items regroupés en 3 sous-domaines. Les réponses sont 

cotées selon une échelle de Likert. L’analyse factorielle et la vérification des qualités psychométriques ont été 

réalisées à partir des réponses de 341 sujets présentant une déficience auditive (de légère à profonde) , avec ou 

sans appareillage. L’âge moyen est de 59 ans. La validité externe a été éprouvée auprès de 153 sujets. La 

reproductibilité a été mesurée auprès de 27 sujets et la sensibilité au changement auprès de 87 sujets. La 

reproducti bili t é inter-juges a été testé auprès de 29 sujets.  

Résultats. –  La consistance interne est très satisfaisante pour l’échelle globale (α =.93), ainsi que pour les 3 

sous-dimensions (α =.90 ; α =.86 et α =.80). La validité externe est excellente (Rho=.91). Le questionnaire 

bénéficie d’une bonne reproductibilité dans le temps et inter-juges. La sensibilité au changement pré- et post- 

prise en charge est très élevée.  

Conclusion. – Le QUEPAHAA présente de bonnes qualités psychométriques. Il constitue un nouvel indicateur 

d’évaluation. Ses applications sont diverses. Il permet d’évaluer les besoins de la personne et d’ajuster un 

protocole de soins. Son application institutionnelle peut venir soutenir une démarche d’évaluation et 

d’amélio ra ti on continue de la qualité des soins.  
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Mots clés : Handi cap auditif, évaluation, processus d’adapta ti on, ressources de la personne 

 

Abst ra ct 

 

Validation of a Questionnaire for the Assessment of the Perception and Adaptation to the Hearing 

Impa irm e nt of the Adult (QUEP AH A A ) 

 

Introduction. –  In adults who have become deaf, hearing loss can have a  more or less severe impact on the 

quality of life and general well-being, thus causing a situation of handicap. The assessment of hearing 

impairment in an who has became deaf allows identify specifics needs and focus useful therapeutic 

recomm andati ons (medical, technical, reeduca ti onal and psychol ogi ca l ).  

Objectives. –  To carry out this assessment, we then developed a questionnaire that differentiate from existing 

quality of life scales. It explores new themes such as personal resources (technical, cognitive, psychological and 

environmental), his knowledge and perception of his hearing impairment as well as the adaptation process.  

Moreover, its dissemination is wider since it can be used for all adults with hearing disabilities, regardless of the 

degree of deafness, etiology and type of technical compensation. The objective of this study is to validate this 

new question nai re. 

Method. – The Questionnaire for the Assessment of the Perception and Adaptation to the Hearing Impairment of 

the Adult (QUEPAHAA) is a self-questionnaire and includes 31 items grouped into 3 sub-domains. Answers are 

rated on a Likert scale. The factorial analysis and the psychometric quality check were based on the responses 

of 341 subjects with hearing impairment (light to deep deafness) with or without hearing aid. The average age 

is 59. Discriminant validity was tested in 153 subjects. Reproducibility was measured in 27 subjects and 

sensitivi ty to change in 87 subjects. Inter-ra te r reprodu ci bili ty was tested in 29 subjects.  

Results. –  Internal consistency is very satisfactory for the overall scale (α =.93) and for the 3 sub -dimensions 

(α =.90 ; α =.86 et α =.80). External validity is excellent (Rho=.91). The questionnaire benefits from a good 

reproduci bilit y over time. The sensitivity to change between pre and post care program is very high. 

Conclusion. – QUEPAHAA has good psychometric qualities. It is a new indicator of assessment. Its applications 

are diverse. It allows you to assess the needs of the person and adjust a protocol of care. Its insitutional 

applicati on can support a continuous improvement of the quality of care.  

Keyw o rds : Hearing impairm ent, assessm ent, process of adapta ti on, individua l resources.   

 

1. Intro duc tion 

Chez l’adulte devenu sourd, la déficience auditive peut venir altérer plus ou moins sévèrement la qualité de vie 

et le bien-être général, provoquant ainsi une situation de handicap. Cette perte peut en effet avoir de 

nombreuses répercussions négatives, tant sur la gestion des activités de la vie quotidienne que sur l’état 

psychique ou les relations sociales de la personne. L’enjeu est alors d’apprécier l’ensemble de ces incidences 

par une approche globale et multidimensionnelle afin de permettre une meilleure définition des préconisations 

thérapeutiques, que celles-ci relèvent de la sphère médicale, technique, rééducative ou psychologique. Cette 

évaluation préliminaire permet d’engager une réflexion sur l’accompagnement spécifique des personnes 

confrontées, soit à la survenue d’une perte d’auditi on à l’âge adulte, soit à l’évolution de leur surdité présente 
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depuis l’enfance et dont la communication privilégiée est l’oral. Nos interrogations ont émergé des situations 

rencontrées au sein du centre ressource dans lequel nous exerçons. Lors des consul tations médicales, les 

personnes peuvent exprimer leurs difficultés à gérer les conséquences de leur perte d’audition, à s’adapter aux 

appareillages auditifs préconisés et à faire avec cette nouvelle situation. Afin d’apporter une réponse adaptée à 

leurs besoins, il est d’abord nécessaire de repérer et de comprendre leurs difficultés actuelles. Nous proposons 

alors un nouvel outil d’évaluation, le QUEPAHAA (Questionnaire d’évaluation de la Perception et de l’Adaptation 

au Handicap Auditif), qui, croisé aux données médicales et audioprothétiques, pourra venir guider et orienter le 

programme de soins. L’objectif principal de cette étude est de rendre compte de la démarche de développement 

et de validation de ce questionnaire. Nous discuterons des échelles exis tantes et nous expliquerons comment 

nous avons été amenés à centrer notre questionnement sur le processus d’adaptation au handicap résultant de 

la perte auditive. Puis, nous présenterons la méthodologie liée à l’élaboration de ce questionnaire ainsi que se s 

qualités psychom étri ques. Enfin, nous décrirons ses diverses applicati ons thérapeuti ques et instituti onnell e s.  

 

2. Revue de littérat ure : éche lles exist ante s 

 

Actuellement, la littérature recense plusieurs instruments de mesure du retentissement de la déficience 

auditive : l’APHAB [1] (Abbreviation Profile of Hearing Aid Benefit), le questionnaire NCIQ [2] (Nijmegen 

Implantation Cochlear Questionnaire), le GBI [3] (Glasgow Benefit Inventory), et plus récemment l’ERSA [4] 

(Evaluation du Retentissement de la Surdité chez l’Adulte). Cependant, la plupart de ces questionnaires sont 

d’origine anglo-saxonne et n’ont fait l’objet que d’une simple traduction en langue française sans validation 

particulière. Leur composante culturelle nous semble à prendre en cons idération. En effet, certaines questions 

ou préoccupations contenues dans ces outils peuvent parfois traduire des réalités et des pratiques culturelles 

éloignées , voire très différentes des nôtres (APHA B, GBI et NCIQ ).  

L’APHAB insiste ainsi sur certaines situations auditives, tel que l’environnement sonore lié à l’église, au théâtre 

et aux conférences (6 items sur 24). Ces habitudes de vie ne concernent pas l’ensemble de la population. Nous 

avons retenu cette échelle comme « Gold Standard » pour notre étude et nous l’avons administrée à notre 

population. Il a été fréquent, que les personnes nous indiquent qu’elles n’étaient pas confrontées à ces 

situations. Une cotation de type « Ne me concerne pas » n’étant pas possible, elles doivent alors répondre en se 

projetant dans une situation vécue similaire. Il s’agit là, pour nous, d’un biais qui peut avoir un effet sur les 

résultats obtenus. Par ailleurs, la formulation des items est complexe et amène souvent à une inversion dans la 

cotation des réponses. De ce fait, une passation par la personne seule peut s’avérer compliquée. Nous avons pu 

observer que les réponses viennent bien souvent corroborer les difficultés auditives attendues par rapport à un 

audiogram m e donné. 

Le GBI est destiné aux personnes implantées cochléaires et son but est de mesurer l’apport de l’implant en post 

opératoire. Chacune des questions commence par « Depuis l’implant cochléaire… ». Il ne permet pas de 

comparer des mesures faites avant et après l’opération. La personne est amenée à se cen trer sur les bénéfices 

techniques de l’implant, en se remémorant son passé, avec une tendance à souligner l’amélioration perçue. Les 

autres types de compensation ainsi que les ressources cognitives et psychologiques déployés par la personne, 

favorisant également les bénéfices de l’implant, ne transparaissent pas. Nos représentations et nos vécus se 

modifient dans le temps par le biais de processus psychi ques qui accom pagnent le cheminement personnel.  
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Le NCIQ a été traduit en français mais n’a pas été validé . Cependant, Rumeau (2015) [5] démontre qu’il serait 

plus pertinent que le GBI pour détecter les améliorations de la qualité de vie. Sa passation reste laborieuse et 

sa validité interne compromise en raison du nombre trop important d’items qui le constitue nt (60 items). Cet 

outil présente néanmoins l’intérêt d’ouvrir vers une approche multidimensionnelle, même s’il reste centré sur 

les conséquences fonctionnelles (38 questions sur 60). Le fil conducteur reste difficile à cerner. L’organisation 

des items donne l’impression d’un questionnement disparate. La formulation ou la traduction de certains items 

peuvent être parfois « malheureuses » dans ce qu’elles peuvent induire comme jugement. En voici quelques 

exemples : « Y a-t-il des situations dans lesquelles vous vous seriez senti(e) plus heureux(se) si vous n’aviez 

pas été sourd(e) ? Pourriez-vous rendre votre voix suffisamment « naturelle » pour que l’on ne puisse pas la 

distingue r de celle d’une personne entendante ? ».   

L’ERSA a été élaborée et validée en langue française. L’étude a été réalisée auprès d’un échantillon de 

personnes avec un degré de surdité sévère ou profond, candidates à l’implant cochléaire ou porteuses 

d’implant. Elle prend davantage en considération l’ensemble des retentissements de la s urdité sur la vie de la 

personne. Ces retentissements sont abordés selon 4 dimensions : qualité de vie, vie personnelle, vie sociale, 

vie professionnelle. Cependant, le questionnaire reste essentiellement centré sur les dimensions communication 

verbale et relation, avec une approche davantage contextuelle et pragmatique. La pragmatique s'intéresse à 

« l'utilisati on du langage en situation de communi ca ti on » (Coque t, 2005) [6].  

L’évolution récente de la littérature montre une volonté progressive d’élargir l ’évaluation des conséquences de 

la déficience auditive au-delà de la sphère médicale et fonctionnelle, c’est à dire au-delà d’une évaluation des 

capacités et des incapacités. Plusieurs études introduisent une évaluation de la qualité de vie afin d’évaluer le 

lien entre le degré de la perte d’audition et la qualité de vie (Deguine and al., 2014 [7]), ou pour la mesurer 

auprès de différents types de populations (âge de survenue de la surdité, profil…) (Hallberg and al., 2008 [8] et 

Hogan and al., 2015 [9]). 

 

3. Une nouvelle échelle prenant en cons idéra tion  les resso urce s de la perso nne 

   

Notre étude s’inscrit dans la continuité et la complémentarité de ces travaux. Cependant, nous nou s en 

distinguons sur plusieurs points. Tout d’abord, nous souhaitons élaborer un outil qui s’adresse à une population 

bien plus large, à savoir, l’ensemble des personnes déficientes auditives adultes oralisantes, et ce , quels que 

soient le degré de surdité (de légère à profonde), l’étiologie (congénitale évolutive ou acquise) et le type de 

compensation technique (prothèse classique, implant cochléaire ou sans appareillage). De plus, le QUEPAHAA 

s’intéresse à la perception du handicap résultant de la perte auditive et au processus d’adaptation. Cette 

approche, jusqu’alors absente des questionnaires existants, intègre également l’ensemble des ressources 

(techniques, cognitives, psychiques et environnementales), mises en œuvre ou non, pour compenser la 

situation de handicap. Ainsi, il ne se restreint pas aux limitations, aux pertes et aux manques , mais il 

s’intéresse également aux adaptations, aux ressources et aux transformations. Sacks (1995) [10] parle de « la 

capacité de l’organisme de créer une organisation et un ordre nouveau qui répondent à la modification 

spécifique de ces dispositifs et besoins » et il insiste sur l’intérêt d’étudier « les mondes intérieurs que les 

patients créent sous la pression de la maladie ». Il s’agit donc , pour nous, de repérer là où en est la personne 

dans cette nouvelle organisation et dans ses nouveaux besoins. L’ évaluation de ces derniers renvoie à la notion 

https://www.tandfonline.com/author/Hallberg%2C+Lillemor+R-M
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de qualité de vie. L’OMS (1994) définit ce concept comme « la perception qu’a un individu de sa place dans 

l’existence, dans le contexte de la culture et du système de valeurs dans lequel il vit, en relation a vec ses 

objecti fs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes ». Le QUEPA H AA a été pensé en ce sens.  

Le QUEPAHAA est un questionnaire multidimensionnel qui prend en considération plusieurs niveaux d’analyse 

du handicap auditif. Ainsi, il se réfère au modè le du Processus de Production du Handicap (PPH) (Fougeyrollas, 

1998 [11]) qui vient rompre avec le modèle biomédical puis individuel. Ce modèle intègre la dimension des 

facteurs environnementaux et personnels, dimensions qui sont également explorées dans l e QUEPAHAA. Le PPH 

consiste en « un modèle explicatif des causes et des conséquences des maladies, traumatismes et autres 

atteintes à l’intégrité ou au développement de la personne ». A travers le QUEPAHAA, notre volonté est aussi de 

favoriser une meilleure compréhension et une meilleure connaissance de la situation de handicap auditif et ainsi 

repérer les enjeux tant singuliers que collectifs qui s’y opèrent. Le modèle du PPH illustre « la relation 

d’interaction entre les déficiences, les incapacités et les obstacles environnementaux et définit les situations de 

handicap comme le résultat de cette interaction » (Fougeyrollas, 2005) [12]. A travers cette approche 

multidimensionnelle du handicap auditif, il s’agit d’entrevoir, à un moment donné, les mouvement s qui 

s’opèrent entre ces différentes dimensions, sachant qu’elles sont en perpétuel mouvement et qu’elles 

interagissent entre elles. Nous partageons l’idée selon laquelle « le handicap ne se révèle pas nécessairement 

comme une réalité permanente et statique pour l’ensemble des personnes » (Fougeyrollas, 2005) [13]. Dans 

cette perspective, le QUEPAHAA explore de nouvelles thématiques telles que la connaissance et la perception de 

son handicap auditif et l’ensemble des ressources et adaptations (techniques, cognitives, psychiques et 

environnementales) mises en œuvre, et ce à travers une dynamique systémique. Il permet d’obtenir un 

nouveau type d’indicateur.  

 

4. Matér iel et métho des 

4.1 Elabo ratio n du questio nnaire  

Notre démarche a été guidée par celles mises au point pour le développement et la validation d’autres 

questionnaires de qualité de vie déjà existants comme le WHOQOL [14]. Notre démarche est également centrée 

sur le point de vue du patient. En ce sens, nous avons d’abord réalisé une cinquantaine d’en tretiens semi-

directifs auprès d’usagers avec prise de note afin de recueillir leur vécu. Il s’agissait de ne pas transposer notre 

expertise ni nos propres représentations de soignants. L’ensemble des préoccupations exprimées par les 

patients ont été analysées et organisées sous la forme de domaines détaillés. Cette analyse de contenu a 

permis d’extraire des discours un ensemble d’éléments tels que  les difficultés ressenties, les incidences sur la 

vie, le vécu des aides techniques, la recherche d’aides et de moyens, la perte d’autonomie, les effets sur 

l’humeur, la perte d’envie et de plaisir dans les activités sociales et les sorties, l’incompréhension de 

l’entourage, le repli sur soi. En a découlé la rédaction d’un ensemble d’items. Ceux -ci ont fait l’objet d’une 

analyse sémantique et les questions redondantes ont été écartées. Cette première version du questionnaire a 

aussi fait l’objet de discussions avec un comité d’experts. Des médecins ORL, des orthophonistes, des 

audioprothésistes, des ergothérapeutes et des psychologues ont pu s’exprimer sur la finalité et la forme du 

questionnaire. Cette confrontation entre différents points de vue professionnels a été très enrichissante et a 

permis de faire vivre la volonté commune de mettre le patient au centre de la réflexion. Puis, dans le but 

d’éprouver l’outil, un pré-test a été réalisé auprès de 20 sujets. Suite à leurs remarques et à leurs réactions, 
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des ajustements d’ordre sémantiques ont été réalisés. Nous avons pensé et formulé le questionnaire dans le 

but de rendre acteur le patient de la passation et de ce qu’il vit. Sa conception a aussi comme enjeu d’aider le 

patient à formaliser, à dérouler et à structurer sa pensée autour de sa situation de handicap auditif. Notre choix 

s’est finalement porté sur 32 items. Afin de limiter les réactions défensives et de faciliter l’entrée dans la 

passation, les items ont été organisés de la manière suivante. Les premières questions sont d’ordre général et 

abordent la perte auditive de manière concrète et fonctionnelle. En voici des exemples : « Vos prothèses 

auditives vous apportent-t-elles un bénéfice ? Avez-vous pu préserver la plupart de vos habitudes de vie  ? ». 

Les items faisant référence aux affects et aux dimensions plus personnelles se situent en fin de questionna ire : 

« Avez-vous confiance en vous ? Pensez-vous gérer au mieux les conséquences émotionnelles liées à vos 

difficul té s d’audition ?». 

Il s’agit d’un auto-questionnaire. La personne évalue et estime elle-même sa propre perception des 

évènements. Les modalités de réponses sont organisées selon une échelle de Likert en 5 points  : pas du tout, 

un peu, moyennement, beaucoup, tout à fait. Suite à ces différentes étapes de développement, nous avons 

obtenu la version du questionnai re qui a été soumis au protocol e de validati on scientifi que. 

 

4.2 Popula tion 

La population d’étude était composée de 341 adultes devenus sourds , âgés de plus de 20 ans (172 hommes, 

169 femmes). L’âge moyen des sujets était de 59 ans (ET = 15.5 ans ; étendue : 21 -90 ans). Les sujets inclus 

dans l’étude avaient une déficience auditive de légère à profonde, congénitale évolutive ou acquise, 

bénéficiaient ou non d’un appareillage auditif et étaient oralisantes. N’étaient pas incluses dans l’étude les 

personnes présentant des troubles cognitifs et/ou psychiatriques sévères, pour lesquels la passation ou la 

compréhension n’étaient pas possibles. Cela a représenté 5 patients. Pour des raisons légales, les patients sous 

tutelle/curatelle ont également été exclus (3 patients). Les caractéristiques démographiques de la population 

sont décrite s dans la Fig. 1 et la Fig. 2.  

 

Figure 1 : Degré de déficience auditive (n = 341).  

 

Figure 2 : Types de compensa ti on auditive (%) 

4.3 Procé dure 
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Le recrutement des sujets s’est déroulé sur une période de 52 mois , de mars 2013 à juillet 2017. Les 

passations du QUEPAHAA et de l’APHAB, retenu comme « Gold Standard » étaient réalisées à l’entrée dans le 

Service. De plus, 87 patients ayant bénéficié d’un parcours de soins (consultations médicales, rééducation 

orthophonique, bilan prothétique, accompagnement à l’appareillage, mise en place d’aides techniques du 

quotidien et accompagnement psychologique et social) se sont vus réadministrés le QUEPAHAA avant leur sortie 

du Service afin d’obtenir des données en pré- et en post- prise en charge. Lors du traitement des données, 

l’anonymat des participants a été préservé et l’étude a fait l’objet d’une déclaration à la CNIL. L’étude a 

respecté les principes éthiques applicables à la recherche médicale impliquant les êtres humai ns (déclaration 

d’Helsinki de l’Association Médicale Mondiale, juin 1964). Le protocole de recherche a été réalisé avec la 

participa ti on du médecin coordi na teur du service, garant du parcours de soins du patient.  

 

5. Résulta ts 

5.1 Valid ité de conte nu 

En parallèle à la démarche quantitative, nous avons réalisé une démarche qualitative afin de vérifier la validité 

de contenu. Cette étape s’appuie sur une prise en compte des réactions des sujets lors de la passation 

(incompréhension, association d’idée spontanée), permettant de donner une idée de la réception de l’échelle. 

Nous les avons aussi interrogés sur la pertinence du questionnaire. Nous nous sommes également appuyés sur 

le comité d’experts sollicité lors de la phase de développement. Ce  travail de co-construction et de co-

élaboration a permis de favoriser une synergie entre sujet/professionnel/chercheur et d’inscrire l’étude dans 

une dynamique systémique.    

 

5.2 Analy se de corréla tio ns 

Une analyse de corrélations a été entreprise pour rechercher les li ens entre les différents items du 

questionnaire pour identifier les items redondants et/ou de mauvaise estimation des facteurs. Le réseau de 

corréla ti ons obtenu est représenté par la Fig. 3.  

 

 

Figure 3 : Réseau de corrélati ons entre les 32 items du questionnai re  

Nb : Les corrélations positives sont 

affichées en bleu et les corrélations 

négatives en rouge. L’intensité et la 

largeur des lignes sont proportionnelles 

aux coefficients de corrélation. La 

légende de couleurs montre les 

coefficients de corrélation et les 

couleurs correspondantes. 
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Les items semblent être bien corrélés. Nous notons l’absence de corrélations négatives. Cependant, trois items 

(14,18,25) sont éloignés du centre du réseau et se différencient nettement de s autres. Ils concernent la 

demande d’aide (item 14), la communication autour des difficultés d’audition (item 18) et la compréhension de 

al situation par l’entourage proche (item 25). Cet éloignement indique une résistance à demander de l’aide et à 

s’autoriser à exprimer ses besoins spécifiques. D’un point de vue clinique, nous estimons qu’il est opportun de 

les maintenir dans la version finale du questionnaire. Ces items font référence à l’attitude de la personne face à 

son interlocuteur.  

 

5.3 Analy se facto rie lle explo ra to ire 

Une analyse factorielle exploratoire (EFA based on Pearson correlations) a été préférée à une analyse en 

composantes principales conformément aux recommandations de Brown (2006) [15]. Comme suggéré par 

différents auteurs (Hinkin, 1998 [16] ; Boynton & Greenhalgh, 2004 [17] ; Tsang, Royse, & Terkawi, 2017 

[18]), une vérification du nombre de facteurs possibles avec nos données a été aussi réalisée, incluant 

notamment une analyse parallèle de Horn (Garrido, Abad, & Ponsoda, 2013 [19]). Ces analyses ont mis en 

évidence 3 facteurs autour desquels se répartissent les 32 items. D’une valeur propre supérieure à 1, ils 

peuvent, tous les 3, être retenus (Kaise r, 1960 [20]).  

 

5.4 Appro che de la théor ie de la répo nse d'item (IRT) : 

Selon la théorie de la réponse d’item (Embretson & Reise, 2000 [21]), et notamment le modèle de Rasch 

(Laveault & Grégoire, 2002 [22]), nous avons procédé à une optimisation de la cotation des items et à une 

vérification de l'unidimensionnalité des variables par rapport aux indices d'ajustement. Les résultats sont 

présentés dans le Tableau 1. Sont notés en rouge les items qui ne sont statistiquement rattachés à aucun des 3 

facteurs. 

Tableau 1 : Structure avec tous items du questi onnai re  

 

Variable Factor1 Factor2 Factor3 Uniqueness

qi1 0,21 0,55 0,29 0,57

qi2 -0,09 0,48 0,48 0,53

qi3 0,04 0,72 0,29 0,40

qi4 0,16 0,75 -0,04 0,41

qi5 0,57 0,58 -0,13 0,31

qi6 0,03 0,64 0,00 0,59

qi7 0,33 0,62 0,09 0,49

qi8 0,66 0,23 0,09 0,51

qi9 0,67 0,25 -0,01 0,49

qi10 0,40 0,25 0,17 0,74

qi11 0,72 0,08 0,06 0,48

qi12 0,42 0,15 0,44 0,60

qi13 0,04 0,59 0,33 0,54

qi14 -0,04 0,14 0,64 0,57

qi15 0,65 0,20 0,07 0,54

qi16 0,54 0,08 0,19 0,67

qi17 0,44 0,51 0,30 0,46

qi18 0,01 0,09 0,62 0,61

qi19 0,55 0,04 0,04 0,69

qi20 0,68 0,07 0,13 0,52

qi21 0,72 0,12 0,13 0,45

qi22 0,75 0,06 0,22 0,39

qi23 0,49 0,41 0,39 0,44

qi24 0,45 0,19 0,44 0,57

qi25 0,26 0,04 0,28 0,85

qi26 0,57 0,03 0,53 0,39

qi27 0,69 0,05 0,31 0,43

qi28 0,41 0,27 0,53 0,48

qi29 0,28 0,17 0,42 0,72

qi30 0,28 0,17 0,42 0,72

qi31 0,39 0,06 0,62 0,46

qi32 0,57 0,26 0,41 0,45
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La version finale du questionnaire est présentée dans le Tableau 2. Elle est constituée de 3 dimensions que 

nous avons nommées de la manière suivante en fonction des items qui lui sont rattachés  : Perception de la vie 

quotidienne et de la relation à l’autre, Perception de la s ituation auditive et des moyens de compensation, Vécu 

psychologique du handicap auditif. Nous avons décidé de garder les items 25, 29 et 30 en raison de la 

pertinence des thématiques abordées. Seul l’item 10 (communication écrite) a été supprimé. Il ne par aît pas 

opportun de dissoci e r les différents moyens de compensa ti on.  

 

Tableau 2 : structure finale du questionnai re : 3 facteurs, 31 items 

Facteur 1 : Percepti on de la vie 

quotidi enne et de la relation à 

l’autre (12 items) 

Facteur 2 : Percepti on de la situation 

auditive et des moyens de 

compensa ti on (10 items) 

Facteur 3 : Vécu 

psychol ogi que du handicap 

auditif (9 items) 

8- Habitudes de vie 

9- Moyens de communi cat ion 

verbale 

10- Autonomie 

14- Aisance sociale 

15- Sentiment d’indépendance 

18- Sentiment de sécurité chez soi 

19- Sentiment de sécurité à 

l’extérieur 

20- Participa ti on vie familiale 

21- Participa ti on vie sociale 

25- Capacité à aller vers les autres 

26- Confiance en soi 

27- Participa ti on à une 

conversat ion  

1- Connai ssance de ses problèm es 

d’audition 

2- Indenti fi cati on des conséquen ces 

fonction ne lle s 

3- Connai ssances des moyens de 

compensa ti on 

4- Bénéfi ce des prothèses auditives 

5- Confort d’écoute 

6- Bénéfi ce des aides techniques  

7- Investi ssem ent/utili sat ion de ses 

capacité s d’audition  

12- Développem ent de stratégi e s de 

compensa ti on autres qu’audi ti ves  

16- Capacité d’adapta ti on 

22- Gestion de la confronta ti on à la 

difficul té 

 

11- Envie de faire 

13- Demande d’aide 

17- Communi cati on autour du 

handicap auditif 

23- Gestion du regard des 

autres 

24- Compréhensi on de la 

situation par l’entourage 

proche 

28- Gestion émotionnell e du 

handicap auditif 

29- Projecti on dans l’avenir 

30- Image de soi 

31- Sentiment de bien-êt re 

 

 

Les modalités de réponses sont organisées selon une échelle de Likert en 5 points : non, un peu, 

moyennement, beaucoup, tout à fait. La cotation du QUEPAHAA se fait selon le calcul suivant  : non (1 point), 

un peu (2 points), moyennement (3 points), beaucoup (4 points) et tout à fait (5 points). Le score total est sur 

155 points et pour les sous dimensions respectivement sur 60, 50 et 45 points. En conséquence, plus les 

scores, total et aux sous-dim ensi ons, sont élevés, meilleure est l’adapta ti on au handicap.  

 

5.5 Fiabilit é du QUEP A HA A  

5.5.1 Cohé re nce interne de l’échelle globa le 

Le coefficient alpha calculé pour la globalité du questionnaire est égal à α = 0.93. Ce coefficient étant supérieur 

à 0.9, il correspond aux critères d'acceptati on d’un questionnai re (Cronbach, 1951).  
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5.5.2 Cohé re nce interne par facte urs 

Pour vérifier la cohérence clinique des 3 facteurs déterminés lors de l’EFA, nous avons exploré  la bonne 

cohérence interne de chacune des 3 sous-échelles de notre questionnaire. Les résultats montrent une 

excellente cohérence pour l’ensemble des 3 facteurs, respectivement  α = 0.9 pour le facteur 1 ; α = 0.85 pour 

le facteur 2 ; et α = 0.8 pour le dernier facteur. En gardant la même règle que précédemment (α > 0.89), les 

résultats vont dans le sens d’une bonne unité entre les questions appartenant à un même facteur.  

 

5.6 Valid ité externe 

Dans notre population, 153 sujets ont reçu, en plus, la passation de l’APHAB, retenu comme Gold Standard. 

Pour vérifier la validité externe du questionnaire, nous avons regardé la matrice de corrélation avec l’APHAB, en 

utilisant une méthode non paramétrique (corrélations de Spearman) avec des corrections des résultats par la 

méthode de correction Benforroni. Les résultats obtenus attestent une forte corrélation entre le score total du 

question na ire et celui de l’APHAB. Avec un Rho = 0.91 p.value<.0 001. La validité discriminante est excellente.  

 

5.7 Repro duct ibilité dans le temps et inter -juge s 

Nous avons également testé la fiabilité au cours du temps. Il s’agit de contrôler la similitude des réponses pour 

une même personne lors de plusieurs passages du questionnaire et ce, dans des conditions expérimentales 

identiques. Nous avons étudié la corrélation entre les scores obtenus dans un intervalle de temps T1 et T2 (le 

délai moyen entre T1 et T2 est de 14,75 jours) sur un échantillon de 27 sujet s. Nous obtenons les résultats 

suivants pour l’échelle globale avec w (26) = 89 ; p = 0.04 > .05 ; pour le facteur 1 : w (26) = 90.5 ; p = 0.15 

> .05 ; pour le facteur 2 : w (26) = 49.5 ; p = 0.06 > .05 et enfin pour le facteur 3 : w (26) = 99 ; p = 0.14 >  

.05. Pour l’ensemble des dimensions, tout comme pour l’échelle globale, la différence entre les deux temps de 

passati on est non signifi ca ti ve. Ainsi, le questionnai re bénéfic ie d’une bonne reproduct i bilit é dans le temps.  

 

La reproductibilité inter-juges est bonne pour l’échelle globale w (28) = 185 ; p= 0.93 > .05. La différence 

entre deux administ rateurs différents est non signifi ca ti ve .   

 

5.8 Sensib ilité au change m ent 

Une analyse de variance (ANOVA) a été réalisée dans le but de démontrer la sensibilité  au changement. Il s’agit 

de la capacité du questionnaire à mettre en évidence une différence d’état entre deux passations dans le temps 

et à objectiver des variations perceptibles, spontanées ou non [19]. L’évaluation de la sensibilité au 

changement du QUEPAHAA s’est faite par le calcul des variations des scores entre les résultats obtenus en pré - 

programme de soins et en post- programme de soins (délai moyen entre pré- et post- est de 242 jours auprès 

de 87 sujets. Nous obtenons les résultats suivants : F acteur 1 : F (1,210) = 2110 ; p < .001 ; Facteur 2 : F 

(1,210) = 3972 ; p < .001 ; Facteur 3 : F (1,210) = 740 ; p < .001 ; Total : F (1,210) = 18542 ; p < .001. 

Pour l’ensemble des facteurs et l’échelle totale, la différence entre pré - ( = 101,6  -18,2) et post- (= 120,8  

-21,2) programme de soins est très significative. La sensibilité au changement du questionnaire est très élevée. 

Le QUEPAHAA est donc en mesure de traduire avec finesse les modifications qui peuvent s’opérer dans le 

temps. 
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6. Discuss io n 

La démarche de validation scientifique entreprise nous a permis de démontrer et d’éprouver la valeur, tant 

clinique que statistique du QUEPAHAA. Nous pouvons désormais inscrire ce nouvel outil de mesure spécifique 

dans le champ du handicap auditif et en présente r ses diverses applicati ons.  

 

6.1 A propo s des qualités psycho m étr iques de l’éche lle  

L’objectif de cette étude était de valider un questionnaire qui apporte de nouveaux éléments et critères 

d’évaluation. Les résultats statistiques obtenus attesten t des bonnes qualités psychométriques du QUEPAHAA. 

En effet, l’analyse de la cohérence interne met en évidence un coefficient alpha global de 0.93 et des 

coefficients alpha selon les dimensions allant de 0.80 à 0.90. Par ailleurs, l’échelle présente une bo nne 

reproductibilité dans le temps et inter-juges et une sensibilité au changement très élevée. Le QUEPAHAA est 

donc en mesure de traduire avec finesse les modifications et mouvements qui peuvent s’opérer dans le temps. 

La validité de contenu a fait l’objet d’une exploration et d’un travail de réflexion sur le versant qualitatif auprès 

de professionnels spécialisés dans le champ de la déficience auditive. La validité externe a été éprouvée et une 

corrélation positive et très forte de 0.91 avec l’outil de ré férence choisi (APHAB) a été avérée.  En ce qui 

concerne la validité de structure, l’analyse factorielle confirmatoire est en faveur d’une relation significative 

entre les différents items. Cependant, trois items (14,18,25) sont éloignés du centre du réseau et se 

différencient nettement des autres. D’un point de vue clinique, il nous a semblé opportun de les maintenir dans 

la version finale du QUEPAHAA. En effet, ces 3 items font référence à la manière dont le sujet se positionne par 

rapport aux autres (demande d’aide et communication autour de son handicap) et à la manière dont il perçoit 

les représentations et les réactions des autres. Il nous paraissait important de mesurer ces éléments liés à 

l’environnement social qui peuvent constituer tant des facilitateurs que des obstacles dans la gestion de la 

situation de handicap. Par ailleurs, les items 25, 29 et 30 ayant des scores statistiques qui ne permettaient pas 

clairement de les rattacher à un des facteurs en particulier, nous avons décidé de le faire de façon clinique en 

fonction de la dénomination des thématiques abordées. Seul l’item 10 (recours à l’écrit), non significatif 

statistiquement, a été supprimé. Il s’avère non nécessaire de dissocier les différents moyens de compensation. 

Cet item pouvait être inclus dans l’item 7 (stratégies de compensation autres qu’auditives). Le QUEPAHAA 

remplie donc les critères de validation scientifi que.  

 

Le QUEPAHAA est facile d’utilisation et le temps de passation est court (environ 10 minutes). Le temps de 

passation peut être allongé s’il est utilisé comme trame d’entretien. La configuration du questionnaire permet 

aussi au professionnel, selon sa spécialité (médecin, orthophoniste, psychologue, audioprothésiste…) et/ou 

selon la problém ati que du patient, de s’attache r plus spécifi quem ent à l’une de ses dimension s.   

Nous avons retenu une échelle de Likert selon un système de 5 modalités de réponses ordonnées afin de 

permettre d’évaluer la position du sujet. Cependant, cette échelle impaire implique l’existence d’une m odalité 

neutre, non polarisée (« moyennement ») qui peut devenir une modalité « refuge » pour le sujet qui ne 

souhaiterait pas se positionner clairement. Kalton (1980) [23] décrit les biais de cette valeur médiane. Nous 

aurions, en effet, pu opter pour une échelle de Likert paire afin de répondre à cette critique. Néanmoins, au vu 

des qualités factorielles et psychométriques du QUEPAHAA, l’échelle de Likert définie semble plutôt adaptée et 
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ne pas lui porter préjudice. L’idée de l’existence de cette modalité  « refuge » reste à prendre en considération 

dans l’interpréta ti on individuell e des résultats.  

   

6.2 Perspe ctiv es et applica tio ns 

Notre étude vient enrichir par de nouveaux éléments, notre connaissance sur le handicap auditif. Au-delà d’un 

apport théorique et scientifique, son intérêt réside également dans ses visées cliniques et institutionnelles. Nous 

allons présenter ses diverses applicati ons.  

 

6.2.1 Applica tio n à une popula tio n élarg ie 

Le QUEPAHAA s’adresse à toute personne présentant une perte d’audition , et ce, quelle que soit la sévérité de 

la surdité (de légère à profonde). Nous avons pu observer que l’ampleur du handicap perçu et vécu n’est pas 

forcément proportionnelle au degré de la perte auditive. Ainsi, un patient avec une surdité légère peut éprouver 

des difficultés importantes et, inversement, un patient avec une surdité sévère peut plutôt bien gérer sa 

situation de handicap. Ce qui importe ici, c’est le vécu subjectif de la personne de sa situation à un moment 

donné, de l’identifier afin de suivre et de favoriser son évolution. Les différentes interventions thérapeutiques 

préconisées ont pour objectif de soutenir et d’amener ce changement positif. Il est aussi nécessaire 

d’accompagner le patient dans le fait qu’une bonne accommodation ou adaptation à sa situation de handicap ne 

signifie pas la disparition de ses troubles de l’audition. Un cheminement personnel étayé par les interventions 

thérapeutiques pourra amener le patient à « faire avec » son handicap et aussi réduire ses incidences par la 

mise en place de compensations. Le QUEPAHAA peut aussi être réalisé quelle que soit la situation du patient en 

matière d’aide technique (avec ou sans appareillage conventionnel ou implant). Par exemple, il peut être 

administré avant une démarche de mise en place d’une prothèse auditive puis de façon répétée au cours du 

processus d’appareill age.  

 

Au-delà d’une population « tout venante » d’adulte sourd, le QUEPAHAA peut être adressé à une popu lation 

âgée et/ou présentant des troubles associés (cognitifs, moteurs, sensoriels ou psychiatriques). Il s’agira 

d’adapter la passation en fonction des autres particularités du patient. Si le patient présente des difficultés 

massives de compréhension, le QUEPAHAA peut être rempli avec la participation d’un proche ou par le soignant. 

Dans ce cas, il ne s’agira plus d’un auto-questionnaire et il convient de préciser la nature du recueil des 

réponses (hétéro-questionnaire). Ce type de passation peut s’avérer intéressante et pertinente, car elle 

concourt aussi à une meilleure compréhension de la situation du patient. Les résultats obtenus seront à 

interpréte r selon les conditions de passati on.    

 

6.2.2 Evaluatio n des beso ins de la perso nne 

La Loi du 30 juin 1975 (intégration des personnes handicapées) et la Loi du 2 janvier 2002 (définissant l’action 

sociale et médico-sociale), réaffirment le principe de la place centrale de la personne au sein du dispositif 

d’accompagnement et de soins. Ainsi, la Loi de 2002 a rt.7 lui assure le droit à « une prise en charge et un 

accompagnement individualisé de qualité favorisant son développement, son autonomie et son insertion, 

adaptés à son âge et à ses besoins, respectant son consentement éclairé qui doit systématiquement ê tre 

recherché lorsque la personne est apte à exprimer sa volonté et à participer à la décision  ». L’Anesm (Agence 
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Nationale de l'Evaluation et de la qualité des établissements et Services sociaux et Médico -sociaux,2008) publie 

les nouvelles recommandations de bonnes pratiques professionnelles portant d’une part, sur « les attentes de la 

personne et le projet personnalisé d’accompagnement  » [24] et d’autre part, sur « les pratiques de coopération 

et de coordination du parcours de la personne en situation de handicap » [25]. A travers son recueil d’éléments 

subjectifs, le QUEPAHAA peut pleinement venir s’inscrire dans ce travail de réflexion , puis de co-construction du 

projet de soins personnalisé du patient. Les résultats obtenus avec le QUEPAHAA peuvent être  croisés avec 

ceux obtenus lors des bilans objectifs médicaux et paramédicaux (orthophoniques, audioprothétiques). Ils 

constituent ainsi un indicateur supplémentaire et complémentaire dans la compréhension globale du patient par 

l’apport d’éléments subjectifs. La synergie entre les différentes expertises pluridisciplinaires ne s’en retrouve 

que plus valorisée. 

 

6.2.3 Evaluatio n thérape utique 

L’utilisation du QUEPAHAA dans une démarche individuelle d’évaluation thérapeutique est également indiquée. 

Cette évaluation subjective, à un moment donné, permet au patient de réaliser, avec l’étayage d’un 

professionnel, un état des lieux de là où il en est dans sa perception et sa compréhension de sa situation 

auditive et dans la connaissance et l’efficience des moyens  et stratégies mis en œuvre. Le QUEPAHAA peut 

constituer un support commun entre le patient et le soignant qui favoriserait les échanges. L’idée étant de 

l’accompagner dans la compréhension de sa situation de handicap auditif afin de développer et/ou de re nforcer 

des adaptations et des ajustements (technique, cognitif, psychique, comportemental, rééducatif…) qui 

pourraient venir soutenir la gestion des conséquences vécues. Cette évaluation thérapeutique consiste « à 

transformer le bilan en intervention thérapeutique brève » (Finn, 2016 [26], Chudzik, 2014 [27]). Elle propose 

ainsi d'utiliser des outils « pour aider les personnes à mieux se comprendre elles -mêmes et à trouver des 

solutions à leurs problèmes persistants. Son objectif principal est de faciliter  les changements positifs chez la 

personne ». Cette technique brève s‘intègre pleinement dans la temporalité d’un parcours de soins sur du court 

et du moyen termes. Nous retrouvons notre intention de démarche collaborative. De plus, l’accompagnement 

des patients vivant une perte sensorielle commence dès l’évaluation à l’entrée du service , et ce, dans la 

manière dont on évalue et dont on positionne le patient au sein de cette démarche. Cette évaluation peut être 

réalisée à différents temps afin d’estimer les changements qui s’opèrent, ou non, dans le cheminement du 

patient.   

 

6.2.4 Evaluatio n de la perceptio n du hand icap auditif et qualité de vie 

La prise en considération du vécu subjectif de la déficience auditive et de ses retentissements sur la vie de la 

personne renvoie à la notion de qualité de vie. Campbell (1976) [28] puis Andrews (1980) [29] appréhendent 

cette notion autour de la satisfaction dans les différents domaines de vie, à travers «  un regard cognitif et un 

jugement sur son vécu de Bien-être ». Cette satisfaction est aussi en lien avec les besoins individuels (Pyramide 

des besoins de Maslow, 1943 [30]) et les aspirations de la personne (Corten et al, 1997 [31]). L’OMS (1994) 

définit ce concept comme « la perception qu’a un individu de sa place dans l’existence, dans le contexte de la 

culture et du système de valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et 

ses inquiétudes ». Nordenfelt (1994) [32] évalue l’ensemble des perceptions, des sensations, des émoti ons, des 

idées d’une personne et également l’ensemble de ses actions, de ses activités, de ses réussites jusqu’aux 
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événements et actions qui l’affectent. Le QUEPAHAA a trouvé son essence dans ces approches et s’inscrit dans 

le courant porté par les politiques de santé (OMS, ARS…).  

 

6.2.5 Evaluatio n dans le cadre d’un proto co le de soins  

Le QUEPAHAA peut aussi avoir pour vocation d’évaluer et de mesurer les effets d’un protocole de soins, le 

questionnaire peut être administré de façon répétée pour chaque patient avant et après toute prise en charge 

thérapeutique. Son utilisation est effective au sein de notre service où il fait partie intégrante de notre pratique. 

Nous l’utilisons en pré- et en post- intervention chirurgicale dans le cadre d’implantation cochléaire. Nous 

l’utilisons également auprès de nos patients qui suivent un parcours de rééducation/réadaptation (adaptation à 

l’appareillage conventionnel et/ou au générateur de bruit, rééducation orthophonique, entrainement en 

audiologie, ergothérapie, accompagnement psychologique et social). Le QUEPAHAA est là aussi administré en 

pré- et en post- prise en charge. Son utilisation pourrait être étendue à d’autres types d’actes chirurgicaux 

(implant à conduction osseuse, du tronc cérébral ou toutes autres interventions ayant un effet sur l’audition) 

afin de rendre compte des bénéfi ce s perçus par le patient. 

 

6.2.6 Déma rche d’amélio ra tio n de la qualité des Soins  

Dans une démarche d’évaluation et d’amélioration de la qualité des soins, l’utilisation du QUEPAHAA serait 

indiquée. Le feed-back, obtenu à partir des résultats des passations au sein d’un service, permettrait ainsi de 

soutenir et de favoriser une réflexion institutionnelle autour de l’accompagnement proposé. Dans cette 

démarche d’amélioration de notre protocole et de nos interventions thérapeutiques, cette dynamique est 

actuellem ent effecti v e au sein de notre service. 

 

7. Conc lusio n 

 Le QUEPAHAA remplit l’ensemble des critères de validation scientifique. Il présente de bonnes qualités 

psychométriques. Ce nouvel indicateur est un outil simple et rapide d’utilisation. Par ailleurs, ses nombreuses  

applications lui confèrent une large diffusion dans la clinique spécifique aux troubles de l’audition. Le 

QUEPAHAA, permet avec pertinence et finesse de mesurer, à un moment donné, la situation de handicap 

auditif, les effets d’un program m e de soins et d’oriente r la prise en charge. 

 

Reme rcie m ents 

Le travail de recherche a fait l’objet d’une bourse de reche rche clinique de la part de la Fondati on de l’Avenir.  

 

Décla ratio n de liens d’inté rê ts 

Les auteurs déclarent ne pas avoir de liens d’intérêts.  
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Chapitre 7 Etudes cliniques : Evaluation des effets d’un 

parcours de soins pluridisciplinaire  

 

Dans le chapitre précédent, nous avons présenté l’élaboration et la validation de nos 2 questionnaires 

d’évaluation de la perception et de l’adaptation au handicap sensoriel (le QUEPAHVA et le QUEPAHAA). Dans le 

présent travail, nous avons souhaité poursuivre notre démarche de validation de ces outils en nous centrant sur 

l’intérêt de ces questionnaires en pratique clinique  courante. Pour ce faire, nous nous intéressons ici à la 

mesure des effets d’un parcours de soins pluridisciplinaire. Nous réalisons 2 études, l’une auprès de personnes 

malvoyantes ou non-voyante accueillies au CRBV (étude 3) et l’autre auprès de personnes malentendantes ou 

sourdes accueilli e s au CERTA (étude 4).      

Etude 3 Les effets du parcours de soins pluridisciplinaire sur la 

perception et l’adaptation au handicap visuel  

1. Introduction 

Les pathologies visuelles associées à une perte de la vision invalidante peuvent provoquer une situation de 

handicap. Les réponses curatives pour traiter la pathologie sont limitées voire inexistantes. Dans certaines 

situations, les traitements médicaux peuvent ralentir ou stabiliser l’évolution de la dégradation visuelle. Elles ne 

permettent ni une guérison, ni une récupération d’une vision normale. La perte visuelle a donc un aspect 

définitif et irréversible. En réponse au manque de solutions thérapeutiques médicales, la personne est alors 

orientée vers une démarche rééducative et réadaptative. Cette approche alternative consiste en une 

intervention, non sur la pathologie en elle-même, mais sur ses conséquences fonctionnelles et psycho-sociales. 

La perte visuelle a en effet de nombreuses répercussions sur la vie quotidienne,  sur l’état psychique et sur les 

relations familiales et sociales. Elle altère plus ou moins sévèrement la qualité de vie et le bien -être général de 

la personne. Dans ce contexte, le CRBV propose aux personnes malvoyantes ou non-voyantes un parcours de 

soins pluridisciplinaire, porté par une équipe constituée de médecins ophtalmologistes, d’orthoptistes, 

d’opticiens, de rééducateurs en locomotion ou en activité de la vie journalière, d’ergothérapeutes, d’assistantes 

de service social et de psychologues. Le handicap visuel est appréhendé dans  sa globalité. L’ensemble des 

répercussions liées à la perte visuelle est identifié, évalué puis remédié. La mission du CRBV est de préserver 

ou d’améliorer l’autonomie de la personne par la transmission et le développement de techniques ou de 

stratégi e s de compensa ti on. 

Il nous semble ici intéressant d’introduire le contexte général de l’évaluation d’un parcours de soins puis de 

revenir sur le contexte particuli e r du terrain de l’étude. 
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1.1. Contexte de l’évaluation d’un parcours de soins  

1. 1. 1.  Conte xte géné ral de l’évalua tio n 

L’évaluation, en santé, s’est développée en France dans les années 80. Elle consiste à mesurer et démontrer 

l’efficacité de l’action menée, à justifier les coûts engagés, à orienter les politiques de santé ou à améliorer les 

prises en charge. Nous pouvons distinguer deux types d’évaluation (Vercauteren, 2010). Tout d’abord, 

l’évaluation normative, qui mesure l’écart entre l’action menée et une norme ou un référentiel. Elle s’inscri t 

dans une logique unidimensionnelle et gestionnaire. D’un point de vue administratif et institutionnel, 

l’évaluation permet de démontrer la « plus-value » d’un service, de le faire reconnaitre ou de favoriser sa 

pérennisation. Les praticiens se retrouvent peu dans cette approche.  L’évaluation par objectifs, ou « recherche-

action », intègre, dans l’évaluation, ses acteurs (public visé et professionnels de santé), ses valeurs, ses 

besoins, ses aspirations et ses pratiques. Il n'y a pas de référence à une norme mais à des singularités et des 

particularités. Cette évaluation prend en considération la complexité de la population étudiée et des pratiques 

professionnelles. Elle cherche à objectiver des dimensions subjectives. Elle vise également à impulser 

l’évolution et le changement. Notre étude s’inscrit  plutôt dans cette seconde conception, une évaluation centrée 

sur la personne et l’intervention pluridisciplinaire tout en respectant sa singularité et sa complexité. Le vécu 

d’une situation de handicap et d’un parcours de soins sont propres à chacun « en fonction de ses ressources 

économiques, de ses caractéristiques sociodémographiques (âges, sexe, niveau d’étude...), de son lieu de 

résidence, de sa trajectoire antérieure et du moment du cycle de vie » (Bloch, 2014). Nous partageons l’idée 

selon laquelle « les modèles d’évaluation du fonctionnement du sujet doivent permettre de développer les deux 

aspects de l’évaluation, l’évaluation-mesure et l’évaluation-promotion. Les outils développés pourraient 

répondre à la fonction de "bilan" et de "valorisation" de la personne » (Botokro, 2002). L’évaluation d’un 

parcours de soins permet d’une part de rendre compte de ses bénéficies, et, d’autre part, de valoriser les 

ressources internes et externes mobilisées par la populati on accueilli e.  

 

Nous avons débuté nos travaux au CRBV, puis nous les avons déployés et transposés sur le CERTA. Il s’agit 

donc du premier terrain d’étude où nous avons pensé et expérimenté notre démarche. La mise en œuvre d’une 

démarche d’évaluation au CRBV avait d’abord suscité certaines hésitations ou inquiétudes. Elles reposaient sur 

la crainte d’un jugement des pratiques professionnelles.  L’équipe pluridisciplinaire s’était interrogée sur les 

incidences de l’évaluation, tant sur l’accompagnement de la personne que sur le regard qui serait posé sur leurs 

pratiques. Des sentiments d’intrusion, de contrôle ou de remise en question ont alors été exprimés. Ils ont été à 

entendre et à prendre en considération. Un long travail explicatif et pédagogique a progressivement permis de 

lever certaines réticences. Au fils des échanges, l’équipe a pu déconstruire ses représentations de l’évaluation 

et s’ouvrir à d’autres perspectives. La mise en œuvre d’une démarche participative a favo risé sa 

compréhension, son adhésion puis son appropriation. L’idée était de démontrer l’intérêt d’une telle démarche , 

tant pour la population accueillie que pour chacun des praticiens. Nous avons tenu à inscrire l’étude dans une 

dynamique institutionnelle. Elle a alors pu être intégrée et coexister avec la pratique professionnelle , tout en 

suscitant une démarche réflexive. Les retours des professionnels étaient venus l’enrichir et ont conduit à des 

ajustem ents. 
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1. 1. 2.  Conte xte du parcours de soins du CRBV 

Le parcours de soins est défini par L’Agence Régionale de Santé d’Ile de France (ARS, 2012) « comme la prise 

en charge globale du patient et de l’usager dans un territoire donné, avec une meilleure attention portée à 

l’individu et à ses choix, nécessitant l’action coordonnée des acteurs de la prévention, du sanitaire, du médico -

social et du social, et intégrant les facteurs déterminants de santé que sont l’hygiène, le mode de vie, 

l’éducation, le milieu professionnel et l’environnement  ». La spécificité du parcours de soins réalisé au CRBV est 

décrite dans la figure ci-dessous (Figure 42). 

 

 

 

Figure 42 : Parcours de soins au CRBV 

 

Le parcours s’articulait autour de deux phases. L’évaluation consistait à identifier les conséquences liées à la 

déficience visuelle, les besoins et les attentes de la personne. Elle reposait sur une consultation 

ophtalmologique, un bilan orthoptique et optique, une évaluation avec le rééducateur en locomotion et en 

autonomie de la vie journalière, un entretien avec le psychologue et enfin une rencontre avec l’assistante de 

service social. En fonction des besoins évalués, la personne se voyait ou non proposer un projet de soins. Après 

adhésion de la personne, le travail de rééducation/réadaptation était mise en œuvre. De manière général, il 

regroupait 2 consultations avec l’ophtalmologue, 10 séances d’orthoptie, 5 à 10 séances en Autonomie de la Vie 

Journalière, 10 à 15 séances en Locomotion, 2 rencontres avec l’opticien, un accom pagnement psychologique 

(en moyenne 8 séances) et 2 rencont res avec l’assistante de service social.  

1.2. Objectifs 

L’objectif général était d’évaluer les effets du parcours de soins pluridisciplinaire sur la perception et 

l’adaptation au handicap visuel . Il s’agissait de repérer et de démontrer l’action menée auprès des personnes 

malvoyantes ou non-voyantes. Pour ce faire, nous avons souhaité objectiver les changements qui s’opèrent 

suite à l’interventi on des professi onnel s.  

1.3. Hypothèses 

L’évaluation a porté sur deux situations. La première concernait les personnes ayant bénéficié d’un parcours de 

soins (avec intervention) et la seconde, les personnes n’en n’ayant pas bénéficié  (groupe contrôle, sans 

intervention). Il s’agissait de comparer les changements qui s’opèrent dans ces 2 conditions. Nous avons 

proposé les 2 hypothèses suivantes.  

Notre première hypothèse était que les changements observés interviendraient plus rapidement et seraient plus 

importants chez les personnes ayant bénéficié d’un parcours de soins pluridisciplinaire que chez celles n’en 
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ayant pas bénéficié. Le processus d’adaptation peut se réaliser de manière spontanée et naturelle au cours du 

temps. Le parcours de soins pluridi sci pli nai re favoriserai t cependant ce processus.   

 

Notre deuxième hypothèse était que les personnes ayant bénéficiées d’un parcours de soins pluridisciplinaire 

développe rai ent une meilleure adaptati on au handi cap que les personnes n’en ayant pas bénéfi ci é.  

2. Matériel et méthode 

2.1. Population 

La popula ti on a été recrutée au CRBV pour les 2 groupes.  

 

Groupe avec parcours de soins 

Le premier groupe était constitué de personnes ayant bénéficié d’un parcours de soins pluridisciplinaire au 

CRBV (avec intervention). Il était composé de 123 adultes malvoyants ou non-voyant âgés de plus de 20 ans 

(44 hommes, 79 femmes). L’âge moyen était de 63,2 (écart-type= 15,8 ans ; étendue= 20-95 ans). Les 

personnes incluses dans l’étude avaient une déficience visuelle allant de légère à la cécité (critères de l’OMS). 

Elle était congénitale évolutive ou acquise. Les personnes sous tutelle, curatelle ou présentant des troubles 

cognitifs et/ou psychiatriques sévères diagnostiqués n’étaient pas incluses.  Ces données étaient recueillies dans 

le dossier médical. Les caractéristiques de la population sont décrites dans la figure 43 et le tableau 10 ci-

dessous.   

 

Figure 43 : Degré de déficience visuelle du groupe avec parcours de soins (n=123) 

 

Patho lo gie s Nombres de sujets Patho lo gie s Nombres de sujets 

DMLA 38 Traum ati que 7 

Rétinite pigmentai re 19 Sclérose en plaque 2 

Glaucome 9 Atrophi e 10 

Forte myopie 13 Rétinopa thi e diabétique 2 

Syndrom e d’Ushe r 1 Congéni tal e 15 

Neuropathie 5 Sans étiologie 2 

 

Tableau 10 : Type de pathol ogi e s visuelles du groupe avec parcours de soins (n=123) 
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Groupe témoin 

Le second groupe était constitué de personnes n’ayant pas bénéficié  d’un parcours de soins pluridisciplinaire au 

CRBV (sans intervention). Il était composé de 43 adultes malvoyants ou non-voyants âgés de plus de 20 ans 

(14 hommes, 29 femmes). L’âge moyen était de 76,1 (écart-type= 15,5 ans ; étendue= 35-94 ans). Les 

personnes incluses dans l’étude avaient une déficience visuelle allant de légère à la cécité (critères de l’OMS). 

Elle était congénitale évolutive ou acquise.  Les personnes sous tutelle, curatelle ou présentant des troubles 

cognitifs et/ou psychiatriques sévères diagnostiqués n’étaient pas incluses. Ces données étaient recueillies dans 

le dossier médical. Les caractéristiques de la population sont décrites dans la figure 44 et le tableau 11 ci-

dessous.  

 

 

Figure 44 : Degré de déficience visuelle du groupe témoin (n=43) 

 

Patho lo gie s Nombres de sujets Patho lo gie s Nombres de sujets 

DMLA 23 Traum ati que 0 

Rétinite pigmentai re 3 Sclérose en plaque 0 

Glaucome 5 Atrophi e 3 

Forte myopie 3 Rétinopa thi e diabétique 1 

Syndrom e d’Ushe r 1 Congéni tal e 0 

Neuropathie 4 Sans étiologie 0 

 

Tableau 11 : Type de pathol ogi e s visuelles du groupe témoin (n=43) 

 2.2. Outil 

La perception et l’adaptation au handicap visuel  a été évaluée par le QUEPAHVA. Cet auto-questionnaire est 

composé de 28 items regroupés en 3 dimensions telles que la perception de la vie quotidienne et de la relation 

à l’autre (F1, 10 items), la perception de la situation visuelle et des moyens de compensati on (F2, 8 items) et le 

vécu psychologique du handicap visuel (F3, 10 items). Les modalités de réponses sont organisées selon une 

échelle de Likert en 5 points : non, un peu, moyennement, beaucoup, tout à fait. La cotation se fait selon le 

calcul suivant : non (1 point), un peu (2 points), moyennement (3 points), beaucoup (4 points) et tout à fait (5 

points). Le score total est sur 140 points et pour les sous dimensions respectivement sur 50, 40 et 50 points. La 
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lecture des résultats se réalise de la manière  suivante : plus les scores sont élevés, meilleure est l’adaptation 

au handicap visuel. 

 

La perte visuelle a imposé une passation à l’oral. Dans une démarche participative et collaborative, il a été 

proposé à l’ensemble des participants de leur faire un re tour sur l’étude à leur demande.  Lors du traitement des 

données, l’anonymat des participants a été préservé. L’étude a été déclarée à la CNIL. Elle a également 

respecté les principes éthiques applicables à la recherche médicale impliquant des êtres humains  (Déclaration 

d’Helsinki de l’Association Médicale Mondiale, juin 1964). Le protocole de recherche a été organisé et réalisé 

avec la participa ti on active du médecin ophtalm ologi ste coordi nateur du service, garant du parcours de soins.    

2.3. Protocole 

L’étude était de type longitudinal. Le recueil des données a été réalisé à 2 moments. Une première passation a 

été administrée en T0 puis une seconde passation en T1. Le délai moyen entre les 2 passations était de 418,6 

jours. Le questionnaire a été administré par un même enquêteur en T0 et en T1. Ces 2 résultats permettront 

d’observer les changements qui s’opèrent dans le temps chez une même personne. Il s’agissait également 

d’une étude transversale. Nous avons comparé les scores obtenus au QUEPAHVA entre les personnes ayant 

bénéficié d’un parcours de soins au CRBV (avec intervention) et celles n’en n’ayant pas bénéficié (sans 

intervent ion ). 

 

Le recrutement des participants s’est déroulé sur une période de 24 mois. La première passation du QUEPAHVA 

(T0) a été réalisée dès l’entrée au CRBV pour les 2 groupes. La seconde passation (T1) a été administrée à la 

fin du parcours de soins pour la population ayant bénéficié d’un accompagnement. Pour le groupe témoin, la 

deuxième passation (T1) a été réalisée lors d’un entretien téléphonique, environ 1 an après la première 

passation (T0). Cette condition de passation s’est imposée par le cadre administratif de l’établissement . Le 

séjour des personnes était clôturé. Nous ne pouvions donc pas éditer de bon de transport permettant leur 

déplacement. Nous avons veillé à respecter au plus près un même délai entre T0 et T1 pour les 2 groupes. 

Nous sommes partis sur le temps moyen d’un parcours de soins au CRBV à savoir environ 12 mois. 

3. Résultats 

Nous présentons les résultats obtenus au QUEPAHVA dans les 2 situations (avec ou sans intervention). Nous 

avons réalisé une comparaison des scores moyens (t de Student) ainsi qu’une analyse de variance à 2 facteurs 

(Anova).   

3.1. Comparaisons des scores moyens  

Les scores moyens du groupe sans intervention au total du QUEPAHVA et à l’ensemble des dimensions, 

« perception de la vie quotidienne et de la relation à l’autre  » (F1), « perception de la situation visuelle et des 

moyens de compensation » (F2) et « vécu psychologique du handicap visuel  » (F3) étaient supérieurs lors de la 

première passation (T0) à ceux du groupe avec intervention. Leur perception de la vie quotidienne et de la 

relation à l’autre était significativement meilleure en T0 (t (42) = -3.29 ; p =0,006). Cette différence était non 
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significative pour le score total (t (42) = -2,09 ; p =0,159) ainsi que pour les dimensions « perception de la 

situation visuelle et des moyens de compensation » (t (42) = -0.64 ; p =0,917) et « vécu psychologique du 

handicap visuel » (t (42) = -0,85 ; p =0,829).  

 

Les scores moyens du groupe avec intervention étaient tous supérieurs lors de la deuxième passation (T1) à 

ceux du groupe sans intervention. Leur adaptation au handicap visuel était significativement meilleure en T1  (t 

(122) = 7,18 ; p =0,001) tout comme leur perception de la vie quotidienne et de la relation à l’autre (t  (122) 

=4,13 ; p =0,001), leur perception de la situation visuelle et des moyens de compensation (t (122) = 9,34 ; p 

=0,001) ainsi que leur vécu psychol ogi q ue du handicap visuel (t (122) = 4.70 ; p =0,001).  

 

Les scores moyens du groupe sans intervention au total du QUEPAHVA (t (42) = 0,94 ; p =0,783) et aux 

dimensions « perception de la vie quotidienne et de la relation à l’autre »  (t (42) = 0,91 ; p =0,799) et « vécu 

psychologique du handicap visuel » (t (42) = 1,41 ; p =0,492) baissaient dans le temps entre T0 et T1. Ces 

diminutions étaient non significatives. En l’absence d’accompagnement, l’adaptation au handicap visuel 

devenait moins bonne. Ces résultats montrent qu’une adaptation ne s’opère pas spontanément et naturellement 

dans le temps sans intervention. L’ensemble des scores moyens sont repris dans le tableau ci-dessous (Tableau 

12). 

 

 

 Tableau 12 : Scores moyens au QUEPA HV A pour les deux groupes (n=123 et n= 43) 

3.2. Analyses de variance à 2 facteurs 

Des analyses de variance (Anova) ont été entreprises pour déte rminer la sensibilité des personnes examinées 

aux changements. Il s’agissait, pour nous, de tester la significativité statistique des différences de moyennes 
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entre les scores obtenus dans les deux situations. Nous avons donc comparé, via une Anova à 2 facteurs, les 2 

groupes (avec/sans intervention) en fonction du temps de l’évaluation (T0/T1). Nous avons donc analysé les 

changements d’état selon la réalisation ou non d’un accompagnement pluridisciplinaire et selon le moment de la 

passati on en nous intéressant à l’interacti on entre ces 2 facteurs. Nous avons utilisé les logiciels R et JASP. 

3.2.1 Pour le score total  

Nous avons tout d’abord comparé les scores totaux au QUEPAHVA entre les 2 groupes, avec et sans 

intervention. Les variations de scores d’un groupe à l’autre (avec/sans intervention) et d’un temps de passation 

à l’autre (T0/T1) étaient très significatives. Il y avait bien un effet principal du parcours de soins et du moment 

de la passation sur l’adaptation au handicap visuel. Nous avons également observé un effet d’interaction entre 

l’intervention et la passation sur l’adaptation au handicap. L’effet était plus important chez le groupe avec 

intervention en T1. Les résultats des analyses de variance sont présentés dans le tableau ci-dessous (Tableau 

13). 

 

Tableau 13 : Résulta ts des ANOVA s au score total du QUEPA HV A 

 

 

 

Figure 45 : Diagram m e en boîte à moustaches pour le score total au QUEPA HVA (n=123 et n=43) 

 

Les 2 groupes ne variaient pas de la même manière. Les personnes avec intervention présentaient des 

variations plus importantes dans le sens d’une meilleure adaptation au handicap visuel dans le temps . Chez les 

personnes sans interventi on, l’adaptat ion au handi cap évoluait peu dans le temps. 

 Avec parcours de 

soins pluridisciplinaire   

 Sans parcours de 

soins pluridisciplinaire 
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3.2.2 Pour le score F1 : perceptio n de la vie quotid ienne et de la relation  à l’autre  

Nous avons comparé les scores obtenus à la dimension « perception de la vie quotidienne et de la relation à 

l’autre » (F1) du QUEPAHVA entre les 2 groupes, avec et sans intervention. Les variations de scores d’un 

groupe à l’autre étaient non significatives. Elles étaient significatives d’un temps de passation à l’autre (T0/T1). 

Il y avait bien un effet principal du moment de la passation sur la perception de la vie quotidienne et de la 

relation à l’autre. Nous avons également trouvé un effet d’interaction entre l’intervention et la passation. L’effet 

sur la perception de la vie quotidienne et de la relation à l’autre  était plus important en T1. Les résultats des 

analyses de variance sont présentés dans le tableau ci-dessous (Tableau 14). 

 

 

Tableau 14 : Résulta ts des ANOVA s au score F1 du QUEPA HV A 

3.2.3 Pour le score F2 : perceptio n de la situa tio n visuelle et des moye ns de compe nsa tio n  

Nous avons procédé à la comparaison des scores obtenus à la dimension « perception de la situation visuelle et 

des moyens de compensation » (F2) du QUEPAHVA entre les 2 groupes, avec et sans intervention. Les 

variations de scores d’un groupe à l’autre (avec/sans intervention) et d’un temps de passation à l’autre (T0/T1) 

étaient très significatives. Il y avait bien un effet principal du parcours de soins et du moment de la passation 

sur la perception de la situation visuelle et des moyens de compensation . Nous avons également observé un 

effet d’interaction entre l’intervention et la passation. L’effet sur la perception de la situation visuelle et des 

moyens de compensation était plus important chez le groupe avec intervention en T1. Les résultats des 

analyses de variance sont présentés dans le tableau ci-dessous (Tableau 15). 

 

 

Tableau 15 : Résulta ts des ANOVA s au score F2 du QUEPA HV A 

3.2.4 Pour le score F3 : vécu psycho lo gique du hand icap visue l 

Nous avons comparé les scores obtenus à la dimension « vécu psychologique du handicap visuel » (F3) du 

QUEPAHVA entre les 2 groupes, avec et sans intervention. Les variations de scores d’un groupe à l’autre étaient 

significatives. Elles étaient non significatives d’un temps de passation à l’autre (T0/T1). Il y avait bien un effet 

principal du parcours de soins sur le vécu psychologique du handicap visuel . Nous avons également observé un 

effet d’interaction entre l’intervention et la passation. L’effet sur le vécu psychologique du handicap visuel était 

plus important chez le groupe avec intervention en T1. Les résultats des analyses de variance sont présentés 

dans le tableau ci-dessous (Tableau 16). 
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Tableau 16 : Résulta ts des ANOVA s au score F3 du QUEPA HV A 

 

L’ensemble des résultats a démontré l’effet significatif du parcours de soins sur la perception et l’adaptation au 

handicap visuel. Les changements dans le temps étaient plus significatifs chez les personnes ayant bénéficié 

d’un parcours de soins que chez celles n’en ayant pas bénéficié. L’adaptation au handicap visuel était 

intervenue plus rapidement et de manière plus importante chez les personnes accompagnées que chez celles 

qui réalisaient ce cheminement personnel en l’absence de soutien professionnel pluridisciplinaire. Les personnes 

avec intervention ont développé une meilleure adaptation au handicap, une meilleure perception de la situation 

visuelle et des moyens de compensation ainsi qu’un meilleur vécu psychologique du handicap visuel que les 

personnes sans intervention. Le parcours de soins pluridisciplinaire a favorisé et développé le processus 

d’adapta ti on au handicap. 

4. Discussion 

4.1. A propos des résultats 

Les résultats au QUEPAHVA ont montré, de manière significative, les bénéfices d’un parcours de soins. Cette 

intervention pluridisciplinaire a permis aux personnes accueillies de réinvestir leurs capacités visuelles 

résiduelles et de les utiliser de manière plus efficiente et fonctionnelle , d’améliorer leurs connaissances et leur 

compréhension de leur situation visuelle, de favoriser la prise de conscience de leurs capacités, de leurs 

difficultés et de leurs limites, d’avoir une meilleure connaissance de leurs propres besoins, d’apprendre, 

d’intégrer et de s’approprier des techniques, des stratégies et des moyens de compensation, de faciliter leur 

quotidien en faisant autrement et avec la perte visuelle. Elle a également favorisé le développement et la 

valorisation de leurs capacités adaptatives et de leurs ressources personnelles. L’accompagnement a aidé à 

retrouver un apaisement, un mieux-être, un sentiment de sécurité et une envie à faire. Il a redonné une 

meilleure confiance en soi. Il a aussi permis de favoriser et de soutenir la communication autour du handicap 

avec autrui, de mieux gérer le regard des autres,  et enfin de soutenir et d’accompagner le processus 

psychol ogi que d’adaptati on au handi cap.  

 

Nous allons nous intéresser, plus particulièrement, au seul résultat non significatif obtenu concernant la 

dimension de la perception de la vie quotidienne et de la relation à l’autre  (F1). Nous n’observerions ainsi pas 

de différence significative entre les personnes avec ou sans intervention sur la préservation des habitudes de 

vie, l’autonomie, les conditions de réalisation d’une tâche, l’aisance sociale, le sentiment de dépendance, le 

sentiment de sécurité en extérieur, la participation à la vie familiale ou sociale et la capacité à gérer les 

difficul té s.  
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Ces résultats sont à nuancer. Si les différences de scores ne sont pas significatives d’un point de vue 

statistique, les scores demeurent cependant plus élevés après un parcours de soins. D es évolutions et des 

améliorations sont directement exprimées par les personnes ayant bénéficié d’un accompagnement, bien 

qu’elles ne se reflètent pas nettement dans les scores du QUEPAHVA. La prise de note durant la passation du 

QUEPAHVA permet ainsi de réaliser une analyse qualitative des réponses au-delà de leur cotation. Nous 

retranscrivons quelques propos recueillis afin d’illustrer notre remarque. « Je suis plus autonome depuis que je 

suis venu au CRBV ». « Je fais plus de choses seule ». « J’ai pu recommencer certaines activités que je ne 

pouvais ou n’osais plus faire. Comme la cuisine, le bricolage, m’occuper de l a maison, aller au restaurant, au 

cinéma ». « Je demande moins. J’arrive plus à me débrouiller tout seul  ». « Avant, j’avais toujours besoin de 

quelqu’un ». « J’ose un peu plus aller vers les autres même si j’ai toujours un peu d’’appréhension ». « J’ai 

appris des trucs pour mieux faire les choses, ça me demande moins d’énergie. Mais je fatigue quand même plus 

vite qu’avant mes problèmes de vue  ». « J’ai l’impression d’être un peu plus efficace mais je ne suis pas 

toujours très satisfaite de ce que j’ai fait. Je trouve que c’est moins bien fait  que ce que je faisais avant ». 

« Avec la canne, c’est mieux. Je me sens plus en sécurité quand je sors seul. Mais cela ne fait pas tout . Je 

n’entends pas les piétons, les vélos, les voitures électriques arriver. Je dis quand même rester sur mes 

gardes ». « Je me sens un peu plus à l’aise avec les autres. Mais ce n’est pas encore ça  ! ». « C’est un peu 

mieux avec ma famille. La communication est un peu meilleure.  Je sens que je peux encore limiter ma 

famille ». « C’est mieux, j’arrive plus à gérer les difficulté s ». « Je perds un peu moins mes moyens ». 

4.2. Deux populations différentes 

Nous poursuivons notre réflexion par la présentation des différences entre les 2 groupes avec ou sans 

intervent ion  quant à leurs effecti fs, leurs recrutem ents et leurs caracté ri sti ques.  

 

Les tailles des échantillons entre les 2 populations sont différentes. Leurs effectifs sont de 123 personnes pour 

les personnes ayant bénéficié d’un parcours de soins et de 43 pour la population témoin.  Cette différence peut 

constituer un biais. Il aurait été préférable de comparer des échantillons équivalents. Il s’agissait bien de notre 

première intention. Mais nous avons rencontré des difficultés pour recruter la population témoin. Nous avons 

été exposés à de nombreux refus lors de la présentation de l’étude par téléphone. Certaines personnes ont 

expliqué leur non-participation par la temporalité ou la distance psychologique qu’elles souhaitaient préserver. 

« Je suis venue au CRBV il y a plus d’un an ! C’est trop loin pour moi ». « Je ne veux pas parler de mes yeux. 

Ça me fait trop mal ». « Je ne veux pas repenser à tout ça (perte visuelle) ». « Je ne veux pas me remettre 

tout ça dans la tête. En parler aujourd’hui ça va me poursuivre  après ». « C’est fini. Je veux mettre ça de côté. 

Je ne veux pas répondre aux questions ». D’autres personnes ont pu exprimer leurs réticences et leurs craintes 

par rapport à ce qui serait fait de leurs résultats. « En fonction de mes réponses, on va me renvoyer vers le 

CRBV et je ne veux pas. On va me dire qu’il faut que je fasse une rééducation au CRBV . Et je n’irai pas ». 

« Qu’est-ce que vous ferez de mes résultats après. Qui les verra ? Et après vous en ferez quoi ? Il y aura des 

conséquences ? ». Nous n’avons pas rencontré ces difficultés pour la population ayant bénéficié d’un parcours 

de soins. Les personnes avaient moins de réticences à participer à l’étude. L’accompagnement reçu leur a 

permis d’investir et de se projeter dans une démarche d’évaluation. Elles se sentaient aussi peut-être « 
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redevables » envers les professionne ls. Il s’agissait alors de donner en retour afin de compenser la dette 

ressenti e.  

 

Une autre particularité est à noter concernant la population témoin. Elle a été recrutée, tout comme la 

population ayant bénéficié d’un parcours de soins, au CRBV. Nous avions pensé nous diriger vers un service 

extérieur tels que le serv ice d’ophtalmologie du CHU ou un cabinet libéral. Nous avons abandonné cette idée 

craignant de ne pas parvenir à apparier nos 2 populations. La population témoin de l’étude a alors bénéficié 

d’une démarche d’évaluation au CRBV auprès de l’équipe pluridisciplinaire. Cette phase de bilans a 

nécessairement induit quelques effets thérapeutiques. En effet, les professionnels y évoquent des pistes 

d’adaptation. Ils donnent des conseils, des informations ou des explications sur la situation visuelle.  Ce temps 

d’évaluation impulse un cheminement personnel. La passation T0 est réalisée dès l’entrée au CRBV, c’est-à-dire 

avant toute intervention professionnelle alors que la passation T1 a lieu 14 mois, après ces bilans 

pluridisciplinaires. Cette condition particulière lors de la deuxième passation (T1) peut constituer un biais et 

ainsi avoir une incidence sur les résultats obtenus.  Il n’y a donc pas eu aucune intervention professionnelle 

auprès de la population témoin, comme cela avait été souhaité. Le protocole de recherche était dépendant du 

fonctionnement institutionnel.  Il serait intéressant de reproduire cette étude avec une population témoin qui 

n’aurait réellement bénéficié d’aucun accompagnement pluridisciplinaire. Il est également important de 

souligner que les personnes de la population témoin n’ont généralement pas eu de préconisation de séances de 

rééducation/réadaptation à la suite des bilans d’évaluation. Leurs difficultés, leurs besoins ou leurs attentes ne 

relevaient pas d’une prise en charge  spécifique en SSR. Ces personnes présentaient alors des conséquences 

fonctionnelles et des difficultés adaptatives moindres que les personnes dont un parcours de soins au CRBV a 

été préconisé. Dans les situations où la perte visuelle est sévère et où les difficultés sont majeures, les 

changements peuvent se manifester dans des proportions moins élevées que chez des personnes présentant 

une perte légère avec quelques gênes qui pourront être  plus aisément palliées par des moyens et des stratégies 

de compensation. Les limitations inhérentes à la perte visuelle persistent davantage dans une situation de  

déficience sévère. Ce constat nous amène aux remarques suivantes.  

 

Les caractéristiques entre les 2 populations étudiées sont bien différentes. Elles sont loin d’être similaires dans 

leur représenta tiv ité tant au niveau de l’âge, des pathologi e s que de la sévérité de la déficience visuelle.  

 

La moyenne d’âge est ainsi de 63 ans pour la population ayant bénéficié d’un accompagnement contre 76 ans 

pour la population témoin. Les préoccupations, les besoins, les attentes ou les contextes de vie ne sont donc 

pas les mêmes. Pour la population accompagnée par le CRBV, plus jeune, l a perte visuelle impacte de manière 

plus prégnante la vie familiale, sociale ou professionnelle. Les personnes ont pu exprimer des exigences plus 

fortes à retrouver un équilibre dans cette dimension. Les résultats obtenus au QUEPAHVA montrent que ces 

évolutions n’ont pas été pleinement à la hauteur de leurs attentes. En ce qui concerne la population témoin, 

plus âgée, elle n’est pas confrontée au même contexte de vie familiale ou professi onnell e.  

 

Cette différence entre les 2 populations est également observable au niveau de la répartition des pathologies.  

La population témoin est constituée à 53% de personnes ayant une DMLA contre 31% pour celle accompagnée 
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par le CRBV. Cette dernière est davantage composée de personnes présentant des pathologies congénitales 

évolutives. De plus, la population témoin est moins diversifiée que la population accueillie au CRBV avec 8 

patholog ie s représentées contre 12.  

 

Cette comparaison entre les 2 populations se poursuit au niveau de la répartition des degrés de sévérité de la 

déficience visuelle. Les déficiences légères représentent 1,5% pour la population témoin et 32,5% pour celle 

accompagnée. Généralement les conséquences sur la vie quotidienne et sur la relation aux autres sont moins 

marquées avec une perte visuelle légère. Elles deviennent plus importantes avec une perte sévère comme cela 

peut être le cas pour la population accompagnée au CRBV. Elle est en effet constituée à 54% de personnes 

présentant une déficience sévère, profonde ou une cécité. La différence entre avec un parcours de soins ou 

sans parcours est observable mais elle reste non significative car les enjeux et les incidences sur la vie 

quotidi enne et les relations aux autres se manifestent de manière et dans des proporti ons différente s.  

 

Dans notre étude, le biais méthodologique lié au recrutement de la population témoin peut constituer un écueil. 

Nous en avons eu conscience assez rapidement. Nous ne sommes cependant pas parvenus à corriger cette 

tendance au cours du protocole. Le fonctionnement institutionnel et la réalité du terrain ne  nous l’ont pas 

permis. Nous avons tout de même souhaité poursui v re cette étude.  

4.3. Pistes d’amélioration et perspectives 

Les résultats obtenus sur la perception de la relation aux autres  (F1) ont également permis d’engager et 

d’orienter une réflexion dans le but d’améliorer la qualité des soins proposés. Il s’agit de réajuster la prise en 

charge afin d’être au plus près des besoins de la personne. Ces données ont attiré notre attention sur les 

difficultés ressenties dans la sphère relationnelle qui persistent dans le temps et malgré l’accompagnement. Une 

certaine insatisfaction et frustration demeurent. Le parcours de soins au CRBV propose principalement des 

séances individuelles. Une sensibilisation de l’entourage est bien réalisée lors de quelques rencontres avec les 

professionnels. Les enjeux dans les relations familiales et sociales pourraient être davantage explorés et 

élaborés tant auprès de l’entourage qu’auprès de la personne malvoyante ou non-voyante. L’idée est de 

davantage associer et mobiliser l’entourage afin de favoriser sa prise de conscience et sa compréhension de la 

situation de handicap tout en veillant à préserver l’espace personnel de la personne accompagnée . Nous 

pourrions organiser quelques rencontres sous la modalité d’un  groupe de parole pour les aidants et/ou les 

inviter à participer à une séance du groupe de parole destinée aux personnes malvoyantes ou non-voyantes. Il 

s’agirait également de développer le travail d’élaboration psychique auprès de la personne afin d’ apaiser son 

vécu de sa relation à l’autre et de faire évoluer sa représentation. Ces changements s’inscrivent sur du plus 

long terme. Nous observons dans la clinique un décalage entre le cheminement réalisé par la personne 

malvoyante ou non-voyante et celui mené par l’entourage. Ces processus ne suivent pas la même temporalité.  

Ce décalage peut avoir une incidence. Au-delà de l’accompagnement proposé, l ’entourage constitue un facteur 

environnemental qui peut être facilitateur ou empêchant. Il peut entraver la dynamique de changement. Nous 

pourrions alors développer notre réseau et favoriser une thérapie familiale (couple, enfants) ou individuelle 

(conjoi nt, aidant, enfants) extérieure s au service.  
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Dans la continuité de notre souhait d’inscrire cette démarche d’évaluation  dans la vie institutionnelle, nous 

pourrions envisager de nouvelles études spécifiques à chacune des pathologies visuelles afin de participer à 

l’identification des « chemins cliniques ». Une réflexion sur l’élaboration des chemins cliniques vient de débuter 

au CRBV. « La construction des chemins cliniques est centrée sur le patient, autour des processus de prise en 

charge. La finalité est de décrire tous les éléments incontournables à prendre en compte dans le parcours du 

patient, pour une pathologie donnée [...] Il s’agit de décrire et de décortiquer, voire d’analyser, l’ensemble des 

éléments d’un processus [...] de respecter les attributs de la démarche d’analyse des processus dans la prise en 

charge d’un patient et autour de cette prise en charge » (Psiuk, 2011).  Les chemins cliniques permettraient à 

l’équipe de faciliter « la gestion des actes de soin tout au long du parcours sur un fond de gestion de l’ensemble 

des risques [...] Ils constituent pour la sortie du patient, un outil important pour élaborer la synthèse de 

l’hospitalisation et de l’ensemble du parcours de soins. Il s tracent chacun des actes de soin réalisé, et identifient 

dans le même temps l’ensemble des acteurs de santé qui sont intervenus, à un moment ou un autre, dans la 

prise en charge du patient ». (Psiuk, 2011).  

 

Nous pourrions également reproduire l’étude 6 mois après la fin du parcours de soins réalisé au CRBV afin de 

rendre compte du maintien ou de l’évolution dans le temps des effets thérapeutiques évalués lors de la 

synthèse de fin de rééducation/réadaptation. Cette évaluation permettrait d’observer la transposition et 

l’intégration des techniques, des stratégies de compensation et des ressources internes sur du plus long terme. 

Elle pourrait aussi faire émerger de nouveaux besoins. Ce feed-back permettrait d’apporter des pistes de 

réflexion et des ajustem ents de la prise en charge initiale.    
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Etude 4 : Les effets du parcours de soins pluridisciplinaire sur 

la perception et l’adaptation au handicap auditif  

1. Introduction 

Les pathologies auditives associées à une perte de l’audition invalidante peuvent provoquer une situation de 

handicap. Les réponses curatives pour traiter la pathologie sont limitées voire inexistantes. Elles ne permettent 

ni une guérison, ni une récupération d’une audition normale. La perte auditive a donc un aspect définitif et 

irréversible. En réponse au manque de solutions thérapeutiques médicales, la personne est alors orientée vers 

une démarche rééducative et réadaptative. Cette approche alternative consiste en une intervention, non sur la 

pathologie en elle-même, mais sur ses conséquences fonctionnelles et psycho-sociales. La perte d’audition a en 

effet de nombreuses répercussions sur la vie quotidienne,  sur l’état psychique et sur les relations familiales et 

sociales. Elle altère plus ou moins sévèrement la qualité de vie et le bien-être général de la personne. Dans ce 

contexte, le CERTA propose aux personnes malentendante ou sourdes un parcours de soins pluridisciplinaire, 

porté par une équipe constituée de médecins ORL, d’orthophonistes, d’audioprothésistes, d’ergothérapeutes, 

d’assistantes de service social et de psychologues. Le handicap  auditif est appréhendé dans sa globalité. 

L’ensemble des répercussions liées à la perte d’audition est identifié, évalué puis remédié. La mission du CERTA 

est de préserver ou d’améliorer l’autonomie de la personne par la transmission et le développement de 

techniques ou de stratégie s de compensati on.  

Il nous semble ici intéressant d’introduire le contexte général de l’évaluation d’un parcours de soins 

puis de revenir sur le contexte particuli e r du terrain de l’étude.  

1.1. Contexte de l’évaluation d’un parcours de soins  

1. 1. 1.  Conte xte géné ral de l’évalua tio n 

L’évaluation, en santé, s’est développée en France dans les années 80. Elle consiste à mesurer et démontrer 

l’efficacité de l’action menée, à justifier les coûts engagés, à orienter les politiques de santé ou à améliorer les 

prises en charge. Nous pouvons distinguer deux types d’évaluation (Vercauteren, 2010). Tout d’abord, 

l’évaluation normative, qui mesure l’écart entre l’action menée et une norme ou un référentiel. Elle s’inscrit 

dans une logique unidimensionnelle et gestionnaire. D’un point de vue administratif et institutionnel, 

l’évaluation permet de démontrer la « plus-value » d’un service, de le faire reconnaitre ou de favoriser sa 

pérennisation. Les praticiens se retrouvent peu dans cette approche. L’évaluation par objectifs, ou «  recherche-

action », intègre, dans l’évaluation, ses acteurs (public visé et professionnels de santé), ses valeurs, ses 

besoins, ses aspirations et ses pratiques. Il n'y a pas de référence à une norme mais à des singularités et des 

particularités. Cette évaluation prend en considération la complexité de la population étudiée et des pratiques 

professionnelles. Elle cherche à objectiver des dimensions subjectives. Elle vise également à impulser 

l’évolution et le changement. Notre étude s’inscrit plutôt dans cette seconde conception, une évaluation centrée 

sur la personne et l’intervention pluridisciplinaire tout en respectant sa singularité et sa complexi té. Le vécu 

d’une situation de handicap et d’un parcours de soins sont propres à chacun « en fonction de ses ressources 

économiques, de ses caractéristiques sociodémographiques (âges, sexe, niveau d’étude...), de son lieu de 
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résidence, de sa trajectoire antérieure et du moment du cycle de vie » (Bloch, 2014). Nous partageons l’idée 

selon laquelle « les modèles d’évaluation du fonctionnement du sujet doivent permettre de développer les deux 

aspects de l’évaluation, l’évaluation-mesure et l’évaluation-promotion. Les outils développés pourraient 

répondre à la fonction de "bilan" et de "valorisation" de la personne »  (Botokro, 2002). L’évaluation d’un 

parcours de soins permet d’une part, de rendre compte de ses bénéficies et d’autre part, de valoriser les 

ressources internes et externes mobilisées par la populati on accueilli e.  

 

Nous avons transposé les travaux initialement développés au CRBV sur le CERTA. La mise en œuvre d’une 

démarche d’évaluation au CERTA n’a pas suscité de questionnements particuliers.  Elle a été déployée sans 

qu’elle ait été interrogée par l’équipe pluridisciplinaire. Les professionnels ont été attentifs à sa présentation , 

sans forcément y confronter une représentation différente. L’adhésion a été plutôt facilitée mais en même 

temps la démarche a suscité moins d’échanges et d’appropriations. Elle fait désormais partie intégrante du 

protocole du service. La mise en œuvre d’une démarche davantage participative serait à développer afin que 

chacun des praticiens en perçoivent davantage un apport d’une part, pour leur pratique professionnelle et 

d’autre pour l’accom pagnement de la populati on accueilli e.   

1. 1. 2.  Conte xte du parcours de soins du CERTA 

La spécifi cité du parcours de soins réalisé au CERTA est décrite dans la figure ci-dessou s (Figure 46). 

 

 

 

Figure 46 : Parcours de soins au CERTA 

 

Le parcours s’articulait autour de 2 phases. L’évaluation consistait à identifier les conséquences liées à la 

déficience auditive, les besoins et les attentes de la personne. Elle reposait sur une consultation ORL, un bilan 

orthophonique, audiologique et audioprothétique, une évaluation avec l’ergothérapeute, un entretien avec le 

psychologue et enfin une rencontre avec l’assistante de service social. En fonction des besoins évalués, la 

personne se voyait ou non proposer un projet de soins. Après adhésion de la personne, le travail de 

rééducation/réadaptation était mise en œuvre. De manière général, il regroupait  2 consultations avec l’ORL, 5 

séances d’orthophonie, 5 séances d’audiologie, 2 à 3 séances d’ergothérapie, 1 rencontre avec 

l’audioprothésiste, un accompagnement psychologique (en moyenne 4 séances) et 2 rencontres avec 

l’assistante de service social.  
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1.2. Objectifs 

L’objectif général était d’évaluer les effets du parcours de soins pluridisciplinaire sur la perception et 

l’adaptation au handicap auditif. Il s’agissait de repérer et de démontrer l’action menée auprès des personnes 

malentendantes ou sourdes. Pour ce faire, nous avons souhaité objectiver les changements qui s’opèrent suite 

à l’interventi on des profe ss ion nel s.  

1.3. Hypothèses 

L’évaluation a porté sur 2 situations. La première concernait les personnes ayant bénéficié d’un parcours de 

soins (avec intervention) et la seconde, les personnes n’en n’ayant pas bénéficié (groupe contrôle, sans 

intervention). Il s’agissait de comparer les changements qui s’opèrent dans ces deux conditions. Nous avons 

testé les 2 hypothèses suivantes.  

 

Notre première hypothèse était que les changements observés interviendraient plus rapidement et seraient plus 

importants chez les personnes ayant bénéficié d’un parcours de soins p luridisciplinaire que chez celles n’en 

ayant pas bénéficié. Le processus d’adaptation peut se réaliser de manière spontanée et naturelle au cours du 

temps. Le parcours de soins pluridi sci pli nai re favoriserai t cependant ce processus.  

  

Notre deuxième hypothèse était que les personnes ayant bénéficiées d’un parcours de soins pluridisciplinaire 

développe rai ent une meilleure adaptati on au handi cap que les personnes n’en ayant pas bénéfi ci é.  

2. Matériel et méthode 

2.1. Population 

La popula ti on a été recrutée au CERTA pour les 2 groupes.  

 

Groupe avec parcours de soins 

Le premier groupe était constitué de personnes ayant bénéficié d’un parcours de soins pluridisciplinaire au 

CERTA (avec intervention). Il était composé de 80 adultes malentendants ou sourds âgés de plus de 20 ans (34 

hommes, 46 femmes). L’âge moyen était de 56,5 (écart-type= 15,2 ans ; étendue= 23-89 ans). Les personnes 

incluses dans l’étude avaient une déficience auditive allant de légère à profonde (critères de l’OMS). Elle était 

congénitale évolutive ou acquise. Les personnes sous tutelle,  curatelle, sans langue, ou présentant des troubles 

cognitifs et/ou psychiatriques sévères diagnostiqués n’étaient pas incluses. Ces données étaient recueillies dans 

le dossier médical. Les caracté ri sti qu es de la popula ti on sont décrite s dans les figure s 47 et 48 ci-dessous.   
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Figure 47 : Degré de déficience auditive pour le groupe avec parcours de soins (n=80) 

 

 

Figure 48 : Type de compensati on auditive pour le groupe avec parcours de soins (n= 80) 

 

Groupe témoin 

Le second groupe était constitué de personnes n’ayant pas bénéficié d’un parcours de soins pluridisciplinaire au 

CERTA (sans intervention). Il était composé de 27 adultes malentendants ou sourds âgés de plus de 20 ans (12 

hommes, 15 femmes). L’âge moyen était de 67 (écart-type= 11,6 ans ; étendue= 33-86 ans). Les personnes 

incluses dans l’étude avaient une déficience auditive allant de légère à la sévère (critères de l’OMS). Elle était 

congénitale évolutive ou acquise. Les personnes sous tutelle, curatelle, sans langue ou présentant des troubles 

cognitifs et/ou psychiatriques sévères diagnostiqués n’étaient pas incluses. Ces données étaient recueillies dans 

le dossier médical. L’ensemble des personnes portaient une prothèse auditive conventionnelle. Aucune d’entre 

elles ne portaient d’implant cochléai re. Les caracté ri sti ques de la popul ati on sont décrites dans la figure 49.  

 

 

Figure 49 : Degré de déficience auditive pour le groupe témoin (n=80) 



 Claire Heren- Le Bastard | Evalua ti on de la percepti on et de l’adapta ti on au handicap auditif ou visuel chez 

l’adulte : validation de questionnai re s spécifiques et études cliniques    230 

 2.2. Outil 

La perception et l’adaptation au handicap visuel a été évaluée par le QUEPAHAA. Cet auto-questionnaire est 

composé de 31 items regroupés en 3 dimensions telles que la perception de la vie quotidienne et de la relation 

à l’autre (12 items), la perception de la situation visuelle et des moyens de compensation (10 items) et le vécu 

psychologique du handicap auditif (9 items). Les modalités de réponses sont organisées selon une échelle de 

Likert en 5 points : non, un peu, moyennement, beaucoup, tout à fait. La cotation se fait selon le calcul suivant 

: non (1 point), un peu (2 points), moyennement (3 points), beaucoup (4 points) et tout à fait (5 points). Le 

score total est sur 155 points et pour les sous dimensions respectivement sur 60, 50 et 45 points. La lecture 

des résultats se réalise de la manière suivante : plus les scores sont élevés, meilleure est l’adaptation au 

handicap auditif. 

 

La perte auditive a imposé une passation à l’écrit. Dans une démarche participative et collaborative, il a été 

proposé à l’ensemble des participants de leur faire un retour sur l’étude à leur demande.  Lors du traitement des 

données, l’anonymat des participants a été préservé. L’étude a été déclarée à la CNIL. Elle a également 

respecté les principes éthiques applicables à la recherche médicale impliquant des ê tres humains (Déclaration 

d’Helsinki de l’Association Médicale Mondiale, juin 1964). Le protocole de recherche a été organisé  avec l’accord 

du médecin ORL coordi nateur du service, garant du parcours de soins.    

 2.3. Protocole 

L’étude était de type longitudinal. Le recueil des données a été réalisé à deux moments. Une première 

passation a été administrée en T0 puis une seconde passation en T1. Le délai moyen entre les 2 passations 

était de 357 jours. Le questionnaire a été administré par un même enquêteur en T0 et en T1. Ces 2 résultats 

permettront d’observer les changements qui s’opèrent dans le temps chez une même personne. Il s’agissait 

également d’une étude transversale. Nous avons comparé les scores obtenus au QUEPAHAA entre les personnes 

ayant bénéficié d’un parcours de soins au CERTA (avec intervention) et celles n’en n’ayant pas bénéficié (sans 

intervent ion ). 

 

Le recrutement des participants s’est déroulé sur une période de 24 mois. La première passation du QUEPAHAA 

(T0) a été réalisée dès l’entrée au CERTA pour les 2 groupes. La seconde passation (T1) a été administrée à la 

fin du parcours de soins pluridisciplinaire pour la population ayant bénéficié d’un accompagnement. Pour le 

groupe témoin, la deuxième passation (T1) a été réalisée par courrier, environ 1 an après la première passation 

(T0). Nous avons veillé à respecte r au plus près un même délai entre T0 et T1 pour les 2 groupes.  

 3.  Résultats 

Nous présentons les résultats obtenus au QUEPAHAA dans les 2 situations (avec ou sans intervention). Nous 

avons réalisé une comparaison des scores moyens (t de Student) ainsi qu’une analyse de variance à 2 facteurs 

(Anova). 
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 3.1. Comparaisons des scores moyens 

Les scores moyens du groupe sans intervention au total du QUEPAHAA et à l’ensemble des dimensions, 

« perception de la vie quotidienne et de la relation à l’autre  » (F1), « perception de la situation auditive et des 

moyens de compensation » (F2) et « vécu psychologique du handicap auditif » (F3) étaient supérieurs lors de la 

première passation (T0) à ceux du groupe avec intervention. Ces différences n’étaient cependant pas 

significatives. Les résultats sont les suivants : pour le total t (26) = -1.627 ; p =0,365 ; pour F1, t (26) = -2.51 

; p =0,061 ; pour F2, t (26) = -0,21 ; p =0,997 ; et pour F3, t (26) = -0,69 ; p =0,898.  

 

Les scores moyens du groupe avec intervention étaient tous supérieurs lors de la deuxième passation (T1) à 

ceux du groupe sans intervention. Leur adaptation au handicap auditif était significativement  meilleure (t (79) 

= 6.554 ; p =0,001) tout comme leur perception de la vie quotidienne et de la relation à l’autre (t  (79) = 3,04 ; 

p =0,014), leur perception de la situation auditive et des moyens de compensation (t (79) = 11,11 ; p =0,001) 

ainsi que leur vécu psychol ogi que du handi cap auditif (t (79) = 4,24 ; p =0,001 ).  

 

Les scores moyens du groupe sans intervention au total (t (26) = 1.150 ; p =0,659) du QUEPAHAA et aux 

dimensions « perception de la vie quotidienne et de la relation à l’autre »  (t (26) = 0,89 ; p =0,806), 

« perception de la situation auditive et des moyens de compensation » (t (26) = 1,24 ; p =0,599) et « vécu 

psychologique du handicap auditif » (t (26) = 0,79 ; p =0,856) baissaient dans le temps entre T0 et T1. Ces 

diminutions étaient cependant non significatives. En l’absence d’accompagnement, l’adaptation au handicap 

auditif devenait moins bonne. Ces résultats montrent qu’une adaptation ne s’opère pas spontanément et 

naturellement dans le temps sans intervention. L’ensemble des scores moyens sont repris dans le tableau ci-

dessous (Tableau 17). 

 

Tableau 17 : Scores moyens au QUEPA HAA pour les deux groupes (n=80 et n= 27) 
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 3.2. Analyses de variance à 2 facteurs 

Des analyses de variance (Anova) ont été entreprises pour déte rminer la sensibilité des personnes examinées 

aux changements. Il s’agissait, pour nous, de tester la significativité statistique des différences de moyennes 

entre les scores obtenus dans les deux situations. Nous avons donc comparé, via une Anova à 2 facteurs, les 2 

groupes (avec/sans intervention) en fonction du temps de l’évaluation (TO/T1). Nous avons donc analysé les 

changements d’état selon la réalisation ou non d’un accompagnement pluridisciplinaire et selon le moment de la 

passati on en nous intéressant à l’interacti on entre ces deux facteurs. Nous avons utilisé les logiciels R et JASP . 

3.2.1 . Pour le score total 

Nous avons tout d’abord comparé les scores totaux au QUEPAHAA entre les 2 groupes, avec et sans 

intervention. Les variations de scores d’un groupe à l’autre (avec/sans intervention) et d’un temps de passation 

à l’autre (T0/T1) étaient très significatives. Il y avait bien un effet principal du parcours de soins et du moment 

de la passation sur l’adaptation au handicap auditif. Nous avons également observé un effet d’interaction entre 

l’intervention et la passation. L’effet était plus important chez le groupe avec intervention en T1. Les résultats 

des analyses de variance sont présentés dans le tableau ci -dessous (Tableau 18). 

 

 

Tableau 18 : Résulta ts des ANOVA s au score Total du QUEPA H AA 

 

 

Figure 50 : Diagram m e en boîte à moustaches pour le score total au QUEPA HVA (n=80 et n=27) 
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Les 2 groupes ne variaient pas de la même manière. Les personnes avec intervention présentaient des 

variations plus importantes dans le sens d’une meilleure adaptation au handicap auditif dans le temps. Chez les 

personnes sans interventi on, l’adaptat ion au handi cap évoluait peu dans le temps.    

3.2.2 . Pour le score F1 : perceptio n de la vie quotid ienne et de la relation  à l’autre 

Nous avons comparé les scores obtenus à la dimension « perception de la vie quotidienne et de la relation à 

l’autre » (F1) du QUEPAHAA entre les 2 groupes, avec et sans intervention. Les variations de scores d’un 

groupe à l’autre étaient non significatives. Elles étaient significatives d’un temps de passation à l’autre (T0/T1). 

Il y avait bien un effet principal du moment de la passation sur la perception de la vie quotidienne et de la 

relation à l’autre. Nous avons également observé un effet d’interaction entre l’intervention et la passation très 

significatif. L’effet sur la perception de la vie quotidienne et de la relation à l’autre  était plus important en T1. 

Les résultats des analyses de variance sont présentés dans le tableau ci-dessous (Tableau 19). 

 

 

Tableau 19 : Résulta ts des ANOVA s au score F1 du QUEPA HA A 

3.2.3 . Pour le score F2 : perceptio n de la situa tio n auditiv e et des moyens de compensatio n 

Nous avons procédé à la comparaison des scores obtenus à  la dimension « perception de la situation auditive et 

des moyens de compensation » (F2) du QUEPAHAA entre les 2 groupes, avec et sans intervention. Les 

variations de scores d’un groupe à l’autre (avec/sans intervention) et d’un temps de passation à l’autre (T0/T1) 

étaient très significatives. Il y avait bien un effet principal du parcours de soins et du moment de la passation  

sur la perception de la situation auditive et des moyens de compensation. Nous avons également observé un 

effet d’interaction entre l’intervention et la passation. L’effet sur la perception de la situation auditive et des 

moyens de compensation était plus important chez le groupe avec intervention en T1. Les résultats des 

analyses de variance sont présentés dans le tableau ci-dessous (Tableau 20). 

 

 

Tableau 20 : Résulta ts des ANOVA s au score F2 du QUEPA HA A 
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3.2.4 . Pour le score F3 : Vécu psycho lo g ique du handica p auditif 

Nous avons comparé les scores obtenus à la dimension « vécu psychologique du handicap auditif » (F3) du 

QUEPAHAA entre les 2 groupes, avec et sans intervention. Les variations de scores d’un groupe à l’autre et d’un 

temps de passation à l’autre étaient significatives. Il y avait bien un effet principal du parcours de soins et du 

moment de la passation sur le vécu psychologique du handicap auditif. Nous avons également observé un effet 

d’interaction très significatif entre l’intervention et la passation. L’effet sur le vécu psychologique du handicap 

auditif était plus important chez le groupe avec intervention en T1. Les résultats des analyses de variance sont 

présentés dans le tableau ci-dessous (Tableau 21). 

 

 

Tableau 21 : Résulta ts des ANOVA s au score F3 du QUEPA HA A 

 

L’ensemble des résultats obtenus a démontré l’effet significatif du parcours de soins sur la perception et 

l’adaptation au handicap auditif. Les changements dans le temps étaient plus significatifs chez les personnes 

ayant bénéficié d’un parcours de soins pluridisciplinaire que chez celles n’en ayant pas bénéficié. L’adaptation 

au handicap auditif était intervenue plus rapidement et de manière plus importante chez les personnes 

accompagnées que chez celles qui réalisaient ce cheminement personnel en l’absence de soutien professionnel 

pluridisciplinaire. Les personnes avec intervention ont développé une meilleure adaptation au handicap, une 

meilleure perception de la situation auditive et des moyens de compensation ainsi qu’un meilleur vécu 

psychologique du handicap auditif que les personnes sans intervention. Le parcours de soins pluridisciplinaire a 

favorisé et développé ce processus. 

4. Discussion 

4.1. A propos des résultats  

Les résultats au QUEPAHAA ont montré, de manière significative, les bénéfices d’un parcours de soins sur la 

perception et l’adaptation au handicap auditif. Cette intervention pluridisciplinaire a permis aux personnes 

accueillies de réinvestir leurs capacités auditives résiduelles et de les utiliser de manière plus efficiente et 

fonctionnelle, d’améliorer leurs connaissances et leur compréhension de leur situation auditive, de favoriser la 

prise de conscience de leurs capacités, de leurs difficultés et de leurs limites, d’avoir une meilleure 

connaissance de leurs propres besoins, d’apprendre, d’intégrer et de s’approprier des techniques, des stratégies 

et des moyens de compensation, de faciliter leur quotidien. Elle a également favorisé le développement et la 

valorisation de leurs capacités adaptatives et de leurs ressources personnelles. L’accompagnement a aidé à 

retrouver de l’apaisement, un mieux-être, une envie à faire et d’avoir une image de soi plus positive . Il a aussi 

permis de favoriser et de soutenir la communication autour du handicap avec autrui, de mieux gére r le regard 

des autres, et enfin de souteni r et d’accom pagne r le processus psychol ogi que d’adapta ti on au handicap.  
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Nous allons nous intéresser plus particulièrement au seul résultat non significatif obtenu concernant la 

dimension de la perception de la vie quotidienne et de la relation à l’autre  (F1). Nous n’observerions ainsi pas 

de différence significative entre les personnes avec ou sans intervention sur la préservation des habitudes de 

vie, l’autonomie, la satisfaction de leur communication à l’orale , l’aisance sociale, le sentiment de dépendance, 

le sentiment de sécurité chez soi et en extérieur, la participation à la vie familiale ou sociale et la  confiance en 

soi.  

 

Ces résultats sont à nuancer. Si les différences de scores ne sont pas significatives d’un point de vue 

statistique, les scores demeurent cependant plus élevés après le parcours de soins. Des évolutions et des 

améliorations sont directement exprimées par les personnes, bien qu’elles ne se reflètent pas nettement dans 

les scores du QUEPAHAA. La prise de note durant la passation du QUEPAHAA permet ainsi de réaliser une 

analyse qualitative des réponses au-delà de leur cotation. Nous retranscrivons quelques propos recueillis afin 

d’illustrer notre remarque. « J’ai pu reprendre certaines activités comme aller au restaurant, au cinéma ou au 

théâtre ». « Je ne demande plus systématiquement d’être accompagné pour un rendez -vous chez le médecin 

ou à la banque. Ma femme ne vient plus faire l’intermédiaire. Cela reste parfois un peu compliqué. Mais qua nd 

l’interlocuteur fait des efforts ça va, je comprends  bien ». « J’ose un peu plus participer à une conversation. Si 

je comprends bien le sujet, je me lance. Après cela dépend aussi des personnes avec qui je suis mais j’ose 

plus ». « J’ai moins d’appréhension chez moi. On a fait installer des systèmes pour la sonnette, l’interphone et 

le téléphone. Je suis prévenue. Je suis moins du mes gardes à la maison ». « A l’extérieur je suis un peu moins 

stressée mais je dois quand même faire attention car j’ai un peu de mal à localiser les sons ». « C’est mieux 

avec ma famille et mes amis. Je me mets moi en retrait et j’ai l’impression qu’ils me mettent moins de côté  ». 

« Maintenant, j’accepte les invitations chez des amis et je vais au repas de famille. Avant je disais toujours non 

car c’était trop dur pour moi. Je savais que je n’allais rien suivre. Aujourd’hui j’y vais avec plaisir, je participe à 

mon niveau ». « J’ai plus confiance en moi ».  

4.2. Des populations différentes 

Nous poursuivons notre réflexion par la présentation des différences entre les 2 groupes avec ou sans 

intervent ion  quant à leurs effecti fs, leurs recrutem ents et à leurs caracté ri sti ques.    

 

Les tailles des échantillons entre les 2 populations sont différentes. Elles sont de 80 personnes pour les 

personnes ayant bénéficié d’un parcours de soins  et de 27 pour la population témoin. Cette différence peut 

constituer un biais. Il aurait été préférable de comparer des échantillons équivalents. Il s’agissait bien de notre 

première intention. Mais nous avons rencontré des difficultés pour recruter la population témoin. Nous avons 

sollicité les personnes par courrier en raison de l’impossibilité de mener une conversation téléphonique 

soutenue. Un échange à l’oral en face à face aurait pu favoriser une adhésion. Ces modalités ne nous ont pas 

permis de recueillir les éléments de refus à leur participation. Nous n’avons pas rencontré ces difficultés pour la 

population ayant bénéficié d’un parcours de soins. Les personnes avaient moins de réti cences à participer à 

l’étude. L’accompagnement reçu leur a permis d’investir et de se projeter dans une démarche d’évaluation. 

Elles se sentaient aussi peut-être « redevables » envers les professionne ls. Il s’agissait alors de donner en 

retour afin de compense r la dette ressenti e.  
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Une autre particularité est à noter concernant la population témoin. Elle a été recrutée, tout comme la 

population ayant bénéficié d’un parcours de soins, au CERTA. Nous avions pensé nous diriger vers un service 

extérieur tels que le service d’ORL du CHU ou un cabinet libéral. Nous avons abandonné cette idée, craignant de 

ne pas parvenir à apparier nos 2 populations. La population témoin de l’étude a alors bénéficié d’une démarche 

d’évaluation au CERTA auprès de l’équipe pluridisciplinaire. Cette phase de bilans  a nécessairement induit 

quelques effets thérapeutiques. En effet, les professionnels y évoquent des pistes d’adaptation. Ils donnent des 

conseils, des informations ou des explications sur la situation auditive. Ce temps d’évaluation impulse un 

cheminement personnel. La passation T0 est réalisée dès l’entrée au CERTA c’est-à-dire avant toute 

intervention professionnelle alors que la passation T1 a lieu 12 mois après ces bilans pluridisciplinaires. Cette 

condition particulière, lors de la deuxième passation (T1) peut constituer un biais et ainsi avoir une incidence 

sur les résultats obtenus. Il n’y a donc pas eu aucune intervention professionnelle auprès de la population 

témoin comme cela avait été souhaité. Le protocole de recherche était dépendant du fonctionnement 

institutionnel. Il serait intéressant de reproduire cette étude avec une population témoin qui n’aurait réellement 

bénéficié d’aucun accompagnement pluridisciplinaire. Il est également important de souligner que les personnes 

de la population témoin n’ont généralement pas eu de préconisation de séances de rééducation/réadaptation à 

la suite des bilans d’évaluation. Leurs difficultés, leurs besoins ou leurs attentes ne relevaient pas d’une prise en 

charge spécifique en SSR. Ces personnes présentaient alors des conséquences fonctionnelles et des difficultés 

adaptatives moindres que les personnes dont un parcours de soins au C ERTA a été préconisé. Dans les 

situations où la perte auditive est sévère et où les difficultés sont majeures, les changements peuvent se 

manifester dans des proportions moins élevées que chez des personnes présentant une perte légère avec 

quelques gênes qui pourront être plus aisément palliées par des moyens et des stratégies de c ompensation. Les 

limitations inhérentes à la perte d’audition persistent davantage dans une situation de déficience sévère. Ce 

consta t nous amène aux remarques suivantes.  

 

Les caractéristiques entre les deux populations étudiées sont différentes. Elles sont loin d’être similaires dans 

leur représenta tiv ité, tant au niveau de l’âge que de la sévérité de la déficience auditive.  

 

La moyenne d’âge est ainsi de 56 ans pour la population ayant bénéficié d’un accompagnement contre 67 ans 

pour la population témoin. Les préoccupations, les besoins, les attentes ou les contextes de vie ne sont donc 

pas les mêmes. Pour la population accompagnée par le CERTA, plus jeune, la perte auditive impacte de manière 

plus prégnante la vie familiale, sociale ou professionnelle. Les personnes ont pu exprimer des exigences plus 

fortes à retrouver un équilibre dans cette dimension. Les résultats obtenus au QUEPAHAA montrent que ces 

évolutions n’ont pas été pleinement à la hauteur de leurs attentes. En ce qui concerne la population t émoin, 

plus âgée, elle n’est pas confrontée au même contexte de vie familiale ou professi onnell e.  

 

Cette comparaison entre les 2 populations se poursuit au niveau de la répartition des degrés de sévérité de la 

déficience auditive. Les déficiences légères et moyennes représentent 81% pour la population témoin et 31% 

pour celle accompagnée. Généralement les conséquences sur la vie quotidienne et sur la relation aux autres 

sont moins marquées avec une perte d’audition légère. Elles deviennent plus importantes avec une perte sévère 
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comme cela peut être le cas pour la population accompagnée au CERTA. Elle est en effet constituée à 81 % de 

personnes présentant une déficience sévère ou profonde. La différence entre avec un parcours de soins ou sans 

parcours est observable, mais elle reste non significative car les enjeux et les incidences sur la vie quotidienne 

et les relations aux autres se manife stent de manière et dans des proporti ons différentes.  

 

Dans notre étude, le biais méthodologique lié au recrutement de la population témoin peut constituer un écueil. 

Nous en avons eu conscience assez rapidement. Nous ne sommes cependant pas parvenus à corriger cette 

tendance au cours du protocole. Le fonctionnement institutionnel et la réalité du terrain ne nous l’ont pas 

permis. Nous avons tout de même souhaité poursui v re cette étude.  

 

Enfin, les résultats obtenus sur la perception de la relation aux autres ont également permis d’engager et 

d’orienter une réflexion dans le but d’améliorer la qualité des soins proposés. Il s’agit de réajuster la prise en 

charge afin d’être au plus près des besoins de la personne. Ces données ont ainsi permis d’identifier et d’attirer 

notre attention sur les difficultés ressenties liées à la sphère relationnelle qui persistent dans le temps et malgré 

l’accompagnement proposé. Une certaine insatisfaction et un sentiment de frustration demeurent. Le parcours 

de soins au CERTA propose principalement des séances individuelles. Une sensibilisation de l’entourage est bien 

réalisée lors de quelques rencontres avec les professionnels. Les enjeux dans les relations familiales et sociales 

pourraient cependant être davantage explorés et élaborés tant directement auprès de l’entourage que de  

manière individuelle auprès de la personne malentendante ou sourde. L’idée est de davantage associer et 

mobiliser l’entourage afin de favoriser sa prise de conscience et sa compréhension de la situation de handicap 

tout en veillant à préserver l’espace personnel de la personne accompagnée. Nous pourrions organiser quelques 

rencontres sous la modalité d’un groupe de parole pour les aidants et/ou les inviter à participer à une séance du 

groupe de parole destinée aux personnes malentendantes ou sourdes. Il s’agirait également de développer le 

travail d’élaboration psychique auprès de la personne afin d’apaiser sa relation à l’autre et faire évoluer sa 

représentation. Les résultats obtenus confirment que les changements du vécu de la relation à l’autre 

s’inscrivent sur du plus long terme. De plus, nous observons dans la clinique un décalage entre le cheminement 

réalisé par la personne malentendante ou sourde et celui mené par l’entourage. Ces processus ne suivent pas la 

même temporalité. Ce décalage peut avoir une incidence sur la représentation et le vécu de la relation à l’autre 

par la personne en situation de handicap auditif. Au-delà de l’accompagnement proposé, l’entourage est un  

facteur environnemental qui peut être facilitateur ou empêchant. Il peut entraver la dynamique de changement. 

Nous pourrions alors développer notre réseau et favoriser une thérapie familiale (couple, enfants) ou 

individuell e (conjoi nt, aidant, enfants) extérieures au service.  

 

Dans la continuité de notre souhait d’inscrire cette démarche d’évaluation dans la vie institutionnelle, nous 

pourrions envisager de nouvelles études spécifiques à chacun des degrés de sévérité de la déficience auditive et 

du type de compensation (prothèse conventionnelle ou implant cochléaire) afin de participer à l’identification 

des « chemins cliniques ». Une réflexion sur l’élaboration des chemins cliniques vient de débuter au CERTA. « 

La construction des chemins cliniques est centrée sur le patient, autour des processus de prise en charge. La 

finalité est de décrire tous les éléments incontournables à prendre en compte dans le parcours du patient, pour 

une pathologie donnée [...] Il s’agit de décrire et de décortiquer, voire d’analyser, l’ensemble des éléments d’un 
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processus [...] de respecter les attributs de la démarche d’analyse des processus dans la prise en charge d’un 

patient et autour de cette prise en charge » (Psiuk, 2011).  Les chemins cliniques permettraient à l’équipe de 

faciliter « la gestion des actes de soin tout au long du parcours sur un fond de gestion de l’ensemble des risques 

[...] Ils constituent pour la sortie du patient, un outil important pour élaborer la synthèse de l’hospitalisation et 

de l’ensemble du parcours de soins. Ils tracent chacun des actes de soin réalisé, et identifient dans le même 

temps l’ensemble des acteurs de santé qui sont intervenus, à un moment ou un autre, dans la prise en charge 

du patient ». (Psiuk, 2011).  

 

Nous pourrions également reproduire l’étude 6 mois après la fin du parcours de soins réalisé au CERTA afin de 

rendre compte du maintien ou de l’évolution dans le temps des effets thérapeutiques évalués lors de la 

synthèse de fin de rééducation/réadaptation. Cette évaluation permettrait d’observer la transposition et 

l’intégration des techniques, des stratégies de compensation et des ressources internes sur du plus long terme. 

Elle pourrait aussi faire émerger de nouveaux besoins. Ce feed-back permettrait d’apporter des pistes de 

réflexion et des ajustem ents de la prise en charge initiale.    

5. Conclusion pour les 2 études 

Ces études démontrent les effets significatifs du parcours de soins mené au CRBV et au CERTA sur la perception 

et l’adaptation au handicap visuel ou auditif. Elles attestent de l’intérêt d’une approche pluridisciplinaire dans 

l’accompagnement des personnes malvoyantes ou malentendantes. Elles ont permis de rendre compte de ses 

bénéfices et a également fait émerger des pistes d’amélioration. Une réflexion sur l’accompagnement a été 

engagée afin d’ajuster et de réévaluer en continu les besoins spécifiques des personnes malvoyantes ou 

malentendantes notamment dans la relation à l’autre. Nous avons soulevé un biais méthodologique lié au 

recrutement de la population témoin. Ces expérimentations peuvent alors être qualifiées d’études préliminaires. 

Il aurait fallu comparer 2 populations homogènes qui remplissent des caractéristiques similaires. Dans cette 

perspective, nous pourrions réaliser de nouvelles études qui tiendraient compte de ce critère. Elles 

permettraient de démontrer plus fidèlement les effets d’un parcours de soins.  Ces études ont tout de même 

permis d’éprouver et de confronter le QUEPAHVA et le QUEPAHAA dans le cadre d’un protocole de recherche 

clinique.  

 

Les résultats des études menées au CRBV et au CERTA suivent les mêmes tendances, et ce au-delà des besoins 

spécifiques de chaque population. Le parcours de soins a un effet significatif sur l’adaptation au handicap, sur la 

perception de la situation visuelle ou auditive , sur les moyens de compensation et sur le vécu psychologique de 

handicap. Les pistes d’amélioration se centrent notamment sur la perception de la vie quotidienne et de la 

relation à l’autre. Une réflexion commune et partagée par les 2 services pourrait être engagée afin d’ouvrir les 

perspecti ves et d’enrichi r les pratiques profe ss ion nell es.  

 

Le contexte d’intervention est différent au CRBV et au CERTA, notamment en ce qui concerne la durée moyenne 

du parcours de soins et du nombre de séances réalisées. Le relai vers le libéral est plus rapide au CERTA. I l 

s’effectue après 5 séances en orthophonie contre 10 en orthoptie. La personne malentendante a moins le temps 
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de se saisir du travail de rééducation. La mise en œuvre d’un apprentissage est  alors plus limitée. Il s’agit plutôt 

d’une sensibilisation, d’une découverte pour impulser un futur travail. D’ailleurs, les personnes malentendantes 

ou sourdes déclinent plus souvent la proposition d’une poursuite de la rééducation en libéral que les personnes 

malvoyantes. Elles n’ont peut-être pas suffisamment pu en comprendre le bénéfice ou la réelle pertinence. Nous 

pourrions ainsi envisager d’augmenter le nombre de séances au CERTA à 10. Le parcours de soins au CERTA, 

en dehors des personnes implantées cochléaires, se déroule sur une période moyenne de 4 à 6 mois. Ce temps 

d’intervention limite l’élaboration psychique dans le temps et les allers-retours entre les séances aves les 

professionnels et l’expérimentation dans le quotidien. L’accompagnement psychologique n’intervient que sur 

cette courte période alors qu’il peut être de 12 à 18 mois pour les personnes malvoyantes ou non -voyantes. Ce 

constat est transposable pour chaque type d’intervention. Les besoins ne sont en effet pas les mêmes entre les 

deux déficiences. Notre pratique clinique, sur les 2 services nous a cependant permis d’avoir une vision globale 

des parcours de soins et de pouvoir identifier tant les points forts que les pistes d’amélioration de chacun et 

ainsi alimente r une réflexion transve rsale .  
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PARTIE 3  Approche clinique des enjeux psychiques liés à la perte 

auditive ou visuelle 

 
Cette troisième partie consiste à apporter des éléments de compréhension sur les enjeux psychiques liés à la 

perte auditive ou visuelle. Nous présenterons tout d’abord les différentes réactions consécutives à sa survenue, 

telles que l’humeur dépressive ou anxieuse, les mécanismes de défense et les processus de coping. Plusieurs 

hypothèses de recherche ont découlé de cette description théorique. Pour y répondre, nous opterons pour un 

matériel clinique reposant sur 2 études de cas, l’une réalisée auprès d’une personne malvoyante et l’autre 

réalisée auprès d’une personne malentendante.  Notre démarche méthodologique s’appuie  tant sur la passation 

d’auto-questionnaires évaluant l’humeur, les stratégies de coping et l’adaptation au handicap  que sur l’analyse 

d’entretiens cliniques. Ces études de cas nous ont ainsi permis de développer une réflexion sur les enjeux 

psychi ques et leurs fonctions dans le processus d’adapta ti on au handicap. 
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Chapitre 8 Humeur dépressive ou anxieuse  

De nombreuses études mesurent la présence de symptômes dépressifs et anxieux chez les adultes 

malentendants ou malvoyants. Ces symptômes seraient fréquemment associés à la survenue d’une perte 

auditive ou visuelle.   

 

Chez l’adulte devenu sourd, la présence de symptômes dépressifs et anxieux est établie. La sévérité de la perte 

auditive ne serait cependant pas corrélée avec les scores aux échelles des troubles de l’humeur. La nécessité 

d’une prise en charge de ces symptômes est posée (Arslan et al ., 2018). Une autre étude, réalisée chez le sujet 

âgé, démontre le lien entre perte d’audition, anxiété et dépression. Elle insiste sur l’évaluation et le traitement 

de ces symptômes afin de favoriser un meilleur bien-être psychologique. Les interventions en réhabil itation 

audioprothétique (appareillage auditif) et psychologique, avec le développement des stratégies de coping, 

contribue rai ent à une améliorati on de la santé mentale (Cosh et al, 2019).  

 

Chez l’adulte malvoyant, la découverte d’une pathologie visuelle chronique handicapante (DMLA) pourrait 

provoquer un sentiment de vulnérabilité et susciter de l’angoisse quant à son évolution. Une prévention et une 

prise en charge de la dépression et de l’anxiété sont préconisées. Le  programme de soins s’articule autour d’un 

travail d’acceptation de la déficience visuelle avec la mise en place de stratégies réadaptatives (Py, 2017). Dans 

une autre étude réalisée auprès d’adultes atteints d’uvéites actives, 37,3 % des sujets présentent une 

dépression et 52,5% une anxiété. Les symptômes dépressifs seraient davantage associés à une acuité visuelle 

basse, alors que les symptômes anxieux seraient plus présents chez les sujets jeunes (Onal et al., 2018). 

L’influence de l’acuité visuelle sur la dépression et l’anxiété a égalemen t été explorée chez le jeune adulte. Sa 

sévérité ne serait pas corrélée à la dépression. Cependant, plus l’acuité est basse, plus l’anxiété augmenter ait. 

L’étude insiste sur le besoin de stratégies pour prévenir et traiter l’anxiété liée à la perte visuell e (Loprinzi, 

2014). 

 

Les différentes études citées démontrent l’intérêt de prendre en considération et de mesurer la dépression et 

l’anxiété chez l’adulte malentendant ou malvoyant. Cette évaluation a pour objectif de repérer précocement les 

symptômes afin d’affiner et d’ajuster l’accompagnement proposé. Une intervention technique et réadaptative 

peut avoir un effet positif sur l’humeur. Elles ne peuvent cependant, à elles seules, apporter un apaisement des 

symptôm es. Un accom pagnement pluridisci pl i nai re et notam m ent psychol ogi que, a tout son sens.     

 

Nous commencerons par définir les notions de dépression et d’anxiété. Puis, nous présenterons ses différentes 

approches psychanalytiques ou cognitives. Notre intérêt pour ces 2 approches réside dans notre pratique 

clinique au sein d’une équipe pluridisciplinaire qui les intègre de manière complémentaire. Le parcours de soins 

réalisé au sein du SSR déploie et incorpore une approche psychodynamique, cognitive et comportementale du 

handicap auditif et visuel. Enfin, nous développerons les critères diagnosti ques de la dépressi on et de l’anxiété.  
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1. La dépression 

Un événement de vie, comme la survenue d’un handicap, peut constituer un élément déclencheur  de 

dépression. Dans nos travaux, nous nous intéresserons à la dépression réactionnelle. Les dépressions 

réactionnelles sont des syndromes dépressifs qui surviennent en « réaction » à un stress psychosocial considéré 

comme traumatisant pour la majorité des sujets ayant vécu cette situation. Il existe une grande variabilité 

interindiv i duell e. Son expressi on, son intensi té et sa durée sont ainsi propres à chaque personne.   

 

La dépression est une expérience émotionnelle éprouvante et pénible. Elle est invalidante et induit de 

nombreuses conséquences dans la v ie de la personne. Sa prise en considération est nécessaire. Il s’agit de 

l’identifi er et de l’évalue r, de manière qualitati v e et quantitati v e, afin de l’accompagne r.  

1.1. Définition  

La dépression réactionnelle est définie dans le Dictionnaire de la Psychiatrie (Edition 2011) comme un « état 

dépressif directement lié à un évènement objectivement traumatisant, vécu comme tel par le patient, et qui 

survient rapidement après celui-ci : deuil, abandon, échec sentimental ou professionnel, conflit interpersonnel, 

etc. En règle, il doit s'estomper avec la disparition de l'événement déclenchant (sauf  à retenir des "rechutes 

anniversaires" éventuelles). La notion d'un possible terrain psychique prédisposé doit évidemment être évoquée 

(dépress ion névrotico -réacti onnell e )». 

1.2. Approche psychanalytique de la dépression 

Selon la théorie freudienne, la dépress ion est assimilable à une perte d’objet. Un lien entre dépression et état 

de deuil est posé. Dans son article « Deuil et mélancolie », Freud (1915) réfère la dépression au deuil, c’est-à-

dire aux expériences de perte de l’objet aimé. Cette perte est inconsciente et concerne le moi qui s’est identifié 

à l’objet perdu. Puis Freud fera évoluer sa conception. Dans « le moi et le ça » (1923), la mélancolie est alors 

utilisée pour décrire la construction du moi. Il écrit : « Nos moi sont faits des traces laissées par nos liens 

abandonnés. Chaque lien brisé laisse en nous sa marque et notre identité est le résultat de la construction dans 

le temps de ces résidus » (Freud, 1923). La culpabilité dépressive serait un conflit entre le moi (principe de 

réalité) et le surmoi, instance morale issue des figures parentales idéalisées. Ainsi, lors d’une perte de l’audition 

ou de la vision, la manière de les vivre serait empreinte des pertes originell es qui seraient réactuali sées.  

 

Pour Klein (1934), le processus fondamental de la mélancolie est également la perte de l’objet aimé. Elle 

considère que cette perte survient une première fois chez toute personne à travers le vécu d’abandon lié à la 

perte du lien fusionnel avec la mère. Il s’agit du concept de position dépressive. « La réponse normale à 

l’épreuve de la perte est une installation de l’objet à l’intérieur du moi. C’est l’introjection qui est permise par 

les mécanismes de réparation qui vont des formations réactionnelles jusqu’à la sublimation » . Cette réponse est 

en échec chez la personne déprimée. Son fonctionnement est alors marqué par la réémergence de l’angoisse 

abandonnique. L’angoi sse dépress ive est inconsci ente et s’exprim e par des symptôm es corporel s.  
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Pour Lacan (1958), les fonctionnements dépressifs relèvent « d’un fonctionnement dominé par l’imaginaire et 

les difficultés de l’identification. Ils marquent l’absence relative du fonctionnement symbolique, organisé par le 

langage et mis en place lors de l’Œdipe ». Dans cette continuité, Nasio (1996) propose de repenser le lien entre 

deuil et dépression avec le concept de douleur. « La dépression est un symptôme opaque et énigmatique, mais 

dans lequel le sujet se dit ». La dépressi on vendrai t dire quelque chose de la perte auditive ou visuelle.  

1.3. Modèles cognitifs de la dépression (Beck, 1976, 2016) 

Dans nos travaux, nous nous référerons à la conceptualisation de la dépression développée par Beck (1976) 

puis Beck et Bredemeier (2016). Beck (1976) a élaboré une échelle d’évaluation de l’intensité de la dépression, 

le BDI puis le BDI-II. Nous le retenons comme outil méthodologique. Nous le présenterons dans le chapitre sur 

la démarche méthodol og i que. 

 

Nous commencerons par présenter les différentes théories de la dépression de Beck qui ont évolué au fil  de ses 

travaux. La première théorie proposée est celle de la triade cognitive (1976). La dépression se caractérise par 

la présence de pensées négatives et de distorsions dans 3 domaines majeurs : sur soi, sur l’environnement (le 

monde et les autres) et sur l’avenir. Elles se retrouvent à des degrés divers chez la personne déprimée. Selon 

Beck, la personne dépressive a tendance à devenir moins objective et à s'évaluer elle -même, ainsi que son 

environnement et l'avenir, de manière plus négative. 

 

Puis Beck et Bredemeier (2016) proposent un modèle explicatif plus global, un « modèle unifié de la dépression 

». Il consiste en une « intégration des perspectives clinique, cognitive biologique et évolutionniste » . Ce modèle 

est fondé sur l’idée que la dépression est  une forme d’adaptation face à la perte perçue de ressources vitales, 

ressources qui donnent accès aux besoins essentiels de la vie (perte d’un membre de la famille, d’une relation 

amoureuse, d’un groupe d’appartenance, d’un emploi, de la santé, etc.). Il est illustré par le schéma ci-dessous 

(figure 51). 
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Figure 51 : Modèle unifié de la dépressi on (Bredemeie r, 2016) 

 

Ce modèle rend compte de la symptomatologie, du cours naturel de la dépression et de la prédisposition de la 

personne à la récupération et à la résilience. Face à une perte, la personne va produire des réactions 

physiologiques et activer des croyances négatives, dépressogènes, sur soi, l’environnement e t l’avenir. Nous 

retrouvons la triade cognitive initialement développée par Beck (1976). Ces croyances déclenchent des 

émotions, telles que la tristesse ou la culpabilité , et des réponses comportementales, telles que l’isolement et 

l’inactivité. Ces derniers seraient protecteurs. Ils permettraient à la personne de garder son énergie dans la 

crainte que d’autres besoins soient menacés. Beck et Bredemeier (2016) appellent « programme de la 

dépression » la conservation de l’énergie mais elle renforce les croyances négatives. Ce cycle de la dépression 

peut s’arrêter ou s’assouplir lorsque les ressources vitales se rétablissent soit par le changement de la situation 

en elle-même soit par la survenue d’une nouvelle information qui a modifié les biais négatifs. Des fac teurs 

externes peuvent y aider tels que le soutien de la famille et d’amis, un accompagnement psychothérapeutique 

ou un traitem ent médicam enteux.  

 

Pour conclure, le modèle de Beck et Bredemeier (2016) « suggère que toute intervention qui cible les facteurs 

clés, prédisposants, précipitants ou de résilience, peut réduire le risque ou atténue r les symptômes ». Il 

encourage ainsi la mise en œuvre de différentes thérapeutiques cognitivo-comportementales pour prévenir et 

traiter la dépressi on.    

1.4. Critères diagnostiques 

Deux classifications permettent de diagnostiquer une dépression : la Classification Internationale des Maladies 

(CIM-10, Organisation mondiale de la santé, version 2008) et le Manuel Diagnostique et Statistique des 

Troubl e s Mentaux (DSM-5, American Psychi at ri c Associa ti on, 2015).  
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La CIM-10 définit les épisodes dépressifs comme « les épisodes typiques de chacun des trois degrés de 

dépression : léger, moyen ou sévère. Le sujet présente un abaissement de l'humeur, une réduction de l'énergie 

et une diminution de l'activité. Il existe une altération de la capacité à éprouver du plaisir, une perte d'intérêt, 

une diminution de l'aptitude à se concentrer, associées couramment à une fatigue importante, même après un 

effort minime. On observe habituellement des troubles du sommeil et une diminution de l'appétit. Il existe 

presque toujours une diminution de l'estime de soi et de la confiance en soi et, fréquemment, des idées de 

culpabilité ou de dévalorisation, même dans les formes légères. L'humeur dépressive ne varie guère d'un jour à 

l'autre ou selon les circonstances, et peut s'accompagner de symptômes dits somatiques", par exemple une 

perte d'intérêt ou de plaisir, un réveil matinal précoce, plusieurs heures avant l'heure habituelle, une 

aggravation matinale de la dépression, un ralentissement psychomoteur important, une agitation, une perte 

d'appétit, une perte de poids et une perte de la libido. Le nombre et la sévérité des symptômes permettent de 

détermine r trois degrés : léger, moyen et sévère ».  

 

La sévérité de l’épisode dépressi f est décrite de la manière suivante :  

●  Episode dépressif léger : Au moins 2 ou 3 des symptômes cités plus haut sont habituellement présents. 

Ces symptômes s'accompagnent généralement d'un sentiment de détresse, mais le sujet reste le plus souvent 

capable de poursui v re la plupart de ses activité s. 

● Episode dépressif moyen : Au moins quatre des symptômes cités plus haut sont habituellement 

présents et le sujet éprouve des difficul té s considé rabl e s à poursui v re ses activités usuelle s. 

●  Episode dépressif sévère sans symptômes psychotiques : Episode dépressif dans lequel plusieurs des 

symptômes dépressifs mentionnés ci-dessus, concernant typiquement une perte de l'estime de soi et des idées 

de dévalorisation ou de culpabilité, sont marqués et pénibles. Les idées et les gestes suicidaires sont fréquents 

et plusieurs symptôm es "somatiques" sont habituell em ent présents.  

 

Selon le DSM-5, l’Episode Dépres si f Majeur est défini selon 5 critères : 

• Le premier critère implique la présence pendant 2 semaines consécutives d’au moins 5 des 9 

symptôm es suivants :  

a)  humeur dépressi ve, 

b)  diminuti on d’intérê t ou de plaisir pour toutes formes d’activité s,  

c)  perte ou gain de poids significati f en l’absence de régime,  

d)  insomnie ou hypersom nie ,  

e)  agitation ou ralentissement psychom oteur,  

f)  fatigue ou perte d’énergi e,  

g)  sentiment de dévalori sa ti on ou de culpabili t é excessive ou inappropri ée ,  

h)  diminuti on de capacité à penser, à se concent re r ou difficulté dans la prise de décision  

i)  idées suicidai re s ou tentatives de suicide.  

 

L’un des symptômes a) et/ou b) doit nécessairement être présent pour diagnostiquer un EDM. Hormis l’humeur 

dépressive et l’anhédonie qui sont des symptômes centraux car partagés par l’ensemble des patients, la 
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dépression implique donc une multiplicité de symptômes périphériques variant en fonction des individus 

considérés. Ces symptômes quasi-continuels pendant la journée persistent au fil des jours et marquent une 

rupture dans l’état et le mode de foncti onnem ent de la personne avant l’épisode  ; 

•  Le second critère permettant de caractériser l’épisode dépressif majeur, suivant l’axe I des troubles 

cliniques dans la section des troubles de l’humeur, stipule que les symptômes ne doivent pas répondre aux 

critères d’un épisode mixte (présence d’un épisode maniaque e t d’un épisode dépressi f majeur)  ; 

•  Le troisième critère correspond au fait que les symptômes doivent être d’une ampleur telle qu’ils 

causent une souffrance cliniquement significative ou une altération du fonctionnement social, professionnel ou 

d’autres sphères de la vie importante pour la personne  ; 

•  Le quatrième critère est satisfait lorsque l’ensemble des symptômes sur lesquels s’appuie le diagnostic 

ne peut être expliqué par l’effet physiologique d’une substance (abus d’un produit psychoactif, effet  secondaire 

d’un médicam ent par exemple ) ou d’une affection médicale généra le  ; 

•  Le cinquième critère renvoie à la distinction à faire entre la dépression et une réaction possible suite à 

un deuil. Ce dernier critère est satisfait lorsque les symptômes apparaissant au cours des deux mois suivant la 

perte d’un être cher persistent au-delà de ces deux mois ou causent une altération marquée du 

fonctionnement, des préoccupations morbides de dévalorisation, des idées suicidaires, des symptômes 

psychoti ques ou encore un ralentissem ent psychom oteur.  

 

En résum é, la dépressi on peut être caracté ri sée comme suit : 

• Une humeur dépressive, le plus souvent caractérisée par une tristesse pathologique quasi -permanente 

et intense, une anxiété marquée et parfois une indifférence affective. Cette humeur dépressive est associée à 

une douleur morale profonde, une perte de l’estime de soi et un pessimisme majeur, parfois associé à des idées 

de culpabili té inappropri ées. 

• Une perte de l’élan vital, c’est-à-dire une perte d’intérêt et du plaisir à l'égard des activités 

quotidi ennes, même celles qui étaient habituell em ent plaisantes (anhédonie ).  

• Le sentiment que la vie ne vaut pas la peine d’être vécue, des idées de mort ou de suicide récurrentes, 

parfoi s des projets suicidai re s, signant un risque suicidai re majeur.  

• Un sentim ent d’angoi sse quasi-pe rm anent, notam ment au réveil, qui peut favorise r le passage à l’acte.  

• Un ralentissement psychomoteur, observable par une modification de la marche, de la voix, des gestes, 

de l’initiative et de la fluidité idéiques.  

• Une fatigue (asthéni e ), souvent plus marquée le matin.  

• Une perte d’appéti t, souvent associée à une perte de poids.  

• Des troubles du sommeil, avec souvent une insomnie en deuxième partie de nuit et un réveil mat inal 

précoce. 

• Des troubl e s de l’attenti on, de la concent ra ti on et de la mémoire.   

2. L’anxiété  

Un événement de vie tel que la survenue d’une perte auditive ou visuel peut produire du stress. L’organisme y 

répond par de l’anxiété. Cette manifestation, ressentie et physique, serait plutôt l’expression d’un apprentissage 
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dysfonctionnel. Ce dernier fait référence à un modèle cognitif et comportemental du traitement de l’information. 

L’angoisse, quant à elle, revêt une dimension subjective. Elle serait l’e xpression d’un conflit interne au moi ou 

avec la réalité. Elle se réfère au modèle psychanaly ti que de la théorie freudi enne.  

2.1. Définition 

De nombreuses définitions de l’anxiété coex istent. Nous en reprendrons quelques-unes. Pour Epstein (1972), 

l’anxiété est caractérisée par « un sentiment général, vague et envahissant ». Elle est aussi décrite comme 

« une crainte diffuse, un sentiment d’insécurité ou de malheur imminent  » (Georges, 1984). Rogers (1951) 

précise qu’elle est « une réponse affective à la menace ». Selon Lazarus (1966), l’anxiété se développe lorsque 

l’environnement est évalué comme menaçant. Il s’agit d’un « état de l’organisme qui implique tant des 

composantes provenant des réactions physiol ogiques que de l’expérience  ». 

 

Lazarus (1966) et Spie lberger (1966) conçoivent une approche multidimensionnelle de l’anxiété. Elle recouvre 

ainsi deux dimensions. La première est la réaction physiologique, somatique et la seconde est cognitive avec, 

par exemple, l’évaluation de la situation par la personne. Ainsi, si la situation est estimée comme menaçante, 

elle déclenche de l’anxiété. La menace peut être physique ou psychologique. Puis Lazarus (1999) ajoute que 

l’anxiété est « une émotion existentielle qui résulte de l’anticipation d’un affrontement incerta in de l’individu, et 

non de l’affrontement lui-même, face à une difficulté ou une demande environnementale. Elle possède un 

caractère indispensable à la survie de l’espèce et permet à l’individu de conserver un état de vigilance face à 

une menace potenti el l e au sein de l’environnem ent ». 

 

Dans nos travaux, nous pensons la dépression comme une réaction à la perte d’un objet, l ’audition ou la vision. 

Elle serait le signe d’un conflit psychique interne. Sa prise en considération est nécessaire dans 

l’accom pagnem ent des personnes malentendantes ou malvoyantes.  

2.2. Approche psychanalytique de l’angoisse 

Jeanclaude (2016) désigne l’angoisse comme « un ensemble de sentiments et de phénomènes affectifs. Elle se 

caractérise par une sensation interne d’oppression et de resserrement et par la crainte réelle ou imaginaire d’un 

malheur grave ou d’une grande souffrance devant lesquels on se sent à la fois démuni et totalement impuissant 

à se défendre ».    

 

Freud (1926) décrit l’angoisse comme « une peur devant un danger qui reste inconnu, indéterminé, et qui vient 

le plus souvent de l’intérieur de soi  ». Il s’agit d’une « réaction d’alarme primitive, inscrite dans le corps, 

comme un réflexe archaïque ». En psychanalyse, elle désigne un affect de déplaisir, plus ou moins intense, qui 

se manifeste à la place d’un sentiment inconscient qui ne peut être nommé. L’angoisse se traduit par des 

sensations physiques et est souvent accompagnée d’une intense douleur (Jeanclaude, 2016). La conception de 

l’angoisse par Freud (1926) a évolué au fil de ses écrits. Elle n’est plus en grande partie imputable à la sexualité 

et le moi ne serait plus l’unique lieu de l’angoisse (1920). Dans « Inhibition, symptôme et angoisse », Freud 

(1926) considère le traumatisme de la naissance comme « angoisse originaire ». L’angoisse est alors distinguée 
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en deux niveaux. Dans le premier « c’est un affect entre sensation et sentiment, une réaction à une perte, à 

une séparation ». Elle recouvre en partie l’angoisse originaire qui serait produite par l’état de dét resse 

psychique du nourrisson séparé de sa mère. Dans le second, « l’angoisse est un affect, un signal en réaction au 

danger de la castration en un temps où le sujet tente de se soustraire à l’hostilité de son surmoi » . Cette 

angoisse survient au moment de la « phase phallique ». Selon Freud, la survenue de l’angoisse est ainsi 

articulabl e à la perte de l’objet fortement investi (la mère ou le phallus).  

 

Puis, Freud (1926) s’intéresse à la fonction de l’angoisse. Si à l’origine, elle était une réaction à u n état de 

danger, elle sera reproduite chaque fois qu’un tel état s’installe. Il distingue deux types d’angoisse, l’un serait 

un phénomène automatique et l’autre un signal salvateur.  L’angoisse automatique est la « réaction du sujet 

chaque fois qu’il se trouve dans une situation traumatique, c’est-à-dire soumis à un afflux d’excitations, 

d’origine externe ou interne, qu’il est incapable de maîtriser »  (Laplanche et Pontalis, 1967). Dans ce cas, la 

conduite déclenchée a pu être en adéquation avec la situation de danger antérieur mais inadéquate pour la 

situation actuelle. Freud (1926) précise qu’il peut alors s’avérer inapproprié de réagir par un état d’angoisse au 

lieu de s’engager dans la réaction adéquate au danger actuel. Le signal d’angoisse « désigne un dispositif mis 

en action par le moi, devant une situation de danger, de façon à éviter d’être débordé par l’afflux des 

excitations. Il reproduit sous une forme atténuée la réaction d’angoisse vécue primitivement dans une situation 

traumatique, ce qui permet de déclencher des opérations de défense » (Laplanche et Pontalis, 1967). Dans ce 

cas, la situation de danger est reconnue comme s’approchant, elle est signalée par l’éruption d’angoisse, 

angoisse qui pourra être relayée par des mesures plus adéqua tes.  

 

Pour Freud (1926), une émotion intense, associée à une sensation de danger qui surgit inopinément et qui fait 

irruption dans le psychisme du sujet qui n’y est pas préparé, est traumatogène. L’angoisse pourrait être une 

défense au service du moi. La survenue de la perte de l’audition ou de la vision peut s’inscrire pleinement dans 

ce contexte. En réaction à la perte brutale et imprévisible de l’objet audition ou vision, la personne va éprouver 

de l’angoisse. Cette dernière aura pour effet soit de tétaniser ou de sidérer la personne soit elle sera un moteur 

pour l’action par la mise en œuvre de moyens pour faire face à cette situation. Jeanclaude (2016) développe 

cette idée selon laquelle l’angoisse serait un facteur d’évolution. Il l’envisage « comme le stimulant majeur qui 

nous fait vivre et agir, en particulier parce qu’elle nous permet, sous certaines conditions, de nous informer sur 

nos désirs inconscients ».  Il montre « qu’il s’agit un mécanisme vital qui avertit le sujet d’un dysfonctionnement 

du principe de plaisir et l’angoisse ne serait pas qu’un symptôme gênant » . Notre positionnement rejoint cette 

idée selon laquelle l’angoisse pourrait aussi être un moteur dans la recherche de moyens qui pourraient venir 

faire évoluer la situation de handicap et donc diminuer cette sensat ion d’angoisse tels que le programme de 

soins (rééduca ti on/réadaptati on, accom pagnem ent psychosoc ial ) , le soutien social, etc. 

2.3. Modèles cognitifs de l’anxiété 

Le concept d’anxiété a d’abord été introduit par Catell et Scheier (1961). Il a ensuite été approfondi par 

Spielberger (1966, 1975). Dans nos travaux, nous nous référons à cette dernière conceptualisation. L’échelle 

d’évaluation de l’anxiété (STAI-Y, 1970) découle de cette théorie. Nous la retenons alors pour nos études de 

cas clinique s. Nous prése nte rons cet outil dans le chapit re sur la démarche méthodol ogi que . 
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2.3.1 Théo r ie du trait et de l’état d’anx iété  

Pour Spielberger (1966), l’évaluation cognitive par la personne de sa situation est centrale dans l’apparition 

d’un état d’anxiété. Il note également l’importance des processus cognitifs et comportementaux dont la fonction 

est d’élimine r ou de réduire l’anxiété.    

 

Spielberge r (1966) réalise une distincti on entre le trait d’anxiété e t l’état d’anxiété.  

Le trait d’anxiété est défini comme « une composante relativement stable de la personnalité de la personne  ». Il 

s’agit d’une tendance individuelle à éprouver un haut niveau d’anxiété face à un stresseur. Il reflète ce que la 

personne retient de son vécu antérieur. La mesure du trait se révèle insensible aux changements de situations 

(Zuckerman, 1976). Dans nos travaux, nous souhaitons mesurer les variations de l’anxiété à la suite d’une 

situation de handicap ou d’un parcours de soins. Pour cette raison, nous ne mènerons pas une évaluation du 

trait d’anxiété .   

 

L’état d’anxiété correspond à « un sentiment subjectif d’appréhension et de tension s’accompagnant d’une 

activation du système nerveux autonome ». Les états d’anxiété sont des réactions émotionnelles constituées de 

sentiments de tension, d’appréhension, de nervosité, de pensées déplaisantes, d’inquiétudes et de 

changements physiologiques. Cet état transitoire varie en intensité dans le temps. Il survient chez tout à 

chacun sous l’effet d’une situation particulière. Sa mesure permet de rendre compte de changements. Nos 

travaux s’inscrivent pleinement dans ce contexte. Nous retenons ainsi l’évaluation de l’état d’anxiété pour 

mesurer les effets d’un parcours de soins sur l’anxiété ressentie. La théorie du trait et de l’état d’anxiété est 

schém ati sée ci-dessous (figure 52). 

 

Figure 52 : Théorie du trait et de l’état d’anxiété (Spielbe rge r, 1966) 

 

L’explicati on de cette théorie repose sur six énoncés rédigés par Spielberge r (1966) :  

1. Les stimuli internes et externes d’une personne peuvent être perçus comme des menaces. Ils 

provoquent alors des réactions d’état d’anxié té.  

2.  Plus la percepti on de la menace est élevée, plus intenses sont les réactions d’état anxiété.  
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3.  Plus la percepti on de menace est élevée, plus longtem ps dure la réaction d’état anxiété.  

4.  Les personnes ayant un trait d’anxiété peu élevé comparées à celles dont le trait est supérieur ne 

perçoivent pas autant les situations désignées menaçantes et elles répondent avec des états  d’anxiété moins 

intenses. C’est par les expériences vécues que les personnes acquièrent un trait d’anxiété faible ou élevé. Les 

situations impliquant un potentiel d’échec ou une menace de l’estime de soi sont des sources de menace plus 

grandes que le sont les situations physiquem ent dangereuses.   

5.  Les niveaux d’état d’anxiété élevés ont des propriétés de stimulus et d’activation qui peuvent se 

manifester directement dans des comportements ou servir à initier des défenses psychologiques qui ont été 

efficaces dans la réducti on d’états d’anxiété par le passé.   

6.  Les situations stressantes fréquemment rencontrées peuvent causer des mécanismes de défense qui 

sont désignés pour réduire les états d’anxiété .   

 

Une certaine limite peut être attribuée à cette théorie. Elle serait trop centrée sur la personne et ne prendrait 

pas assez en considé ra ti on les facteurs environnem entaux.    

2.3.2 Modè le du proce ssus d’anx iété (Spielberge r, 1972)  

Le modèle du processus d’anxiété est il lustré par le schéma ci-dessous (figure 53). 

 

Figure 53 : Processus d’anxiété (Spielberge r, 1972) 

  

Le « stresseur » est une situation caractérisée par un danger physique ou psychologique. La personne l’évalue 

en fonction du degré de dangerosité et de menace pour son intégrité physique ou psychologique. La perte 

auditive ou visuelle touche à l’intégrité du corps et fait effraction dans le psychisme. L’estimation de la menace, 

basée sur des perceptions ou des interprétations, peut faire émerger de l’anxiété. Cette évaluation est 

influencée par les caractéristiques objectives de la situation et par des éléments subjectifs tels que la 

perception, les pensées, les expériences, les souvenirs ou le jugement. Des défenses psychologiques sont alors 

activées afin de tenter de réduire ou de calmer l ’état d’anxiété intense. Selon Spielberger (1975), « ce 

processus s’articule autour d’une séquence d’événem ents cognitifs, affecti fs et comportem entaux  ».    

2.4. Critères diagnostiques 

Deux classifications permettent de diagnostiquer l’anxiété : la Classification Internationale des Maladies (CIM-

10, Organisation mondiale de la santé, version 2008) et le Manuel Diagnostique et Statistique des Troubles 

Mentaux (DSM-5, American Psychiat ri c Associa ti on, 2015).  

 

Selon la CMI-10, « l’anxiété généralisée et persistante ne survient pas exclusivement, ni même de façon 

préférentielle, dans une situation déterminée (l'anxiété est "flottante"). Les symptômes essentiels sont 
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variables, mais le patient se plaint de nervosité permanente, de tremblements, de te nsion musculaire, de 

transpiration, d'un sentiment de "tête vide", de palpitations, d'étourdissements et d'une gêne épigastrique. Par 

ailleurs, le sujet a souvent peur que lui-même ou l'un de ses proches tombe malade ou ait un accident ». Elle 

présente également le « Trouble anxieux et dépressif mixte ». « Cette catégorie doit être utilisée quand le sujet 

présente à la fois des symptômes anxieux et des symptômes dépressifs, sans prédominance nette des uns ou 

des autres et sans que l'intensité des uns ou des autres soit suffisante pour justifier un diagnostic séparé. 

Quand des symptômes anxieux et dépressifs sont présents simultanément avec une intensité suffisante pour 

justifier des diagnostics séparés, les deux diagnostics doivent être notés et on ne fait p as un diagnostic de 

trouble anxieux et dépressi f mixte ». 

 

Le DSM-V définit « le trouble anxieux généralisé (TAG), ou anxiété généralisée, par la présence quotidienne, 

pendant plusieurs mois consécutifs (> 6 mois d'après le DSM-5*), des symptômes suivants : anxiété excessive, 

persistante et irrationnelle touchant la plupart des situations de la vie quotidienne, difficultés majeures à « se 

raisonner » et à contrôler ses préoccupations excessives, auxquelles s'ajoutent 3 au moins des 6 éléments 

suivants : agitation, fatigabilité, difficultés de concentration et trous de mémoire, irritabilité, myalgies, troubles 

du sommeil. Il ne doit être confondu ni avec l'anxiété normale, émotion adaptée en relation avec les stress de 

la vie quotidienne, ni avec l'anxiété en lien avec une affection médicale générale (hyperthyroïdie, 

phéochromocytome, hypoglycémie), un événement stressant (séparation, décès d'un proche, annonce d'une 

maladie grave, etc.) ou des erreurs hygiénodi ététi q ues (abus de café, d'alcool ou usage de stu péfi ants) ». 

3. Spécificités de la personne dépressive ou anxieuse 

Beck (1971) propose une typologie des processus cognitifs rencontrés chez le sujet dépressif ou anxieux. Elle 

regroupe la surgénéralisation, l’abstraction sélective, l’inférence arbitraire, la maximalisation, la minimisation et 

la personnalisation. Ces processus existent chez toutes personnes. Chez la personne dépressive ou anxieuse, ils 

seraient surutilisés. Ils sont considérés comme des biai s de raisonnement qui conduisent à une représentation 

partielle ou erronée de la réalité. Ses pensées dysfonctionnelles sont des distorsions cognitives très courantes 

chez les personnes dépressives. Elles sont hermétiques, souvent stéréotypées ou quasi-automatiques. Elles 

peuvent amener à une vision très sombre du monde. 

 

Les processus cognitifs définis par Beck (1961) ont été repris par Wright (1993). Ils sont décrits dans le tableau 

suivant (Tableau 22). 
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1. Le raiso nne m ent émotio nnel : La conclusi on du sujet se fait d’après son état émotionnel.  

2. La surgé néralisatio n : La conclusi on évidente est tirée d’une seule expérien ce.  

3. La pensée catastrophique : Ce processus est un exemple extrême de généralisation dans lequel l’impact 

négatif de l’expérience est amplifié.  

4. Le raisonnement dichotomique : Ce processus complexe conduit à ne penser qu’en termes extrêmes, de 

façon manichéi ste.  

 5. Devoir, falloir : Le raisonnement du sujet se fait en fonction d’impératifs catégoriques qu’il s’est fixés et 

qui organi sent de manière rigide une forme de contrôl e des événements extérieurs.  

6. Prédiction négative : Le sujet utilise le pessimisme pour prédire de manière prématurée l’échec dans une 

nouvell e situation.  

7. Lecture de la pensée : Les conclusions du sujet se basent sur des inférences négatives à propos des 

pensées, des intentions et des motifs des autres.  

8. L’étiquetage : Une caractéristique négative d’un événement ou d’une personne devient une caractéristique 

définitiv e du sujet.  

9. La personnalisation : L’interprétation d’une situation ou d’un comportement est mise en relation avec une 

caracté ri sti que négative de soi-mêm e.  

10. L’abstraction sélective : Des événements indésirables ou négatifs sont davantage rappelés que des 

événem ents neutres ou positifs.  

11. L’évitement cognitif : Les sentiments et les événements déplaisants sont perçus comme insurmontables, 

ils sont alors supprim és ou évités.  

12. Focalisation somatique : Le sujet a tendance à interpréter les stimuli internes (palpitations, souffle 

court…) comme des indicateurs fiables d’une catastrophe imminente, une attaque cardiaque…  

 

Tableau 22 : Les processus cogniti fs (Wright, 1993) (In Mirabel -S a rron, 2005) 

 

Une lecture des processus cognitifs et des mécanismes de défense s’avère intéressante. Elle permet une 

analyse intégrative d’une situation clinique. Dans nos travaux, nous entreprenons cette démarche.  Dans cette 

perspective, nous développons, dans le chapitre suivant, les notions de mécanismes de défense et de stratégies 

de coping.  
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Chapitre 9 Mécanismes de défense et stratégies de coping  

En réaction à la survenue d’une perte auditive ou visuelle, la personne active des mécanismes de défense et 

des stratégies de coping afin de tenter de réguler la détresse émotionnelle ressentie (stress, anxiété , 

dépression ou conflit psychique). Ces réponses peuvent empêcher ou faciliter le processus d’adaptation et de 

résilience. Dans nos travaux, nous nous intéressons à leur repérage et à leur mise au travail au cours 

d’interventions thérapeutiques. Le travail d’élaboration psychique soutient leur compréhension et leur prise de 

conscience. Ces interventions auront aussi comme objectifs de les assouplir ou de les modifier en fonction du 

style de mécanismes de défense ou du type de coping utilisés afin de les rendre plus adaptatifs et ajustés à la 

situation de handicap vécue.      

 

Le fil conducteur de nos travaux réside dans une approche globale de la personne. Nous la poursuivons par 

cette analyse conjointe des mécanismes de défense et des stratégies de coping mis en œuvre face à une 

situation de handicap. Cette approche intégrative considère que ces deux types de réponses coexistent chez 

une même personne. Nous commencerons par présenter cette démarche . Puis nous développerons les deux 

concepts qui la constituent en décrivant leur foncti on adaptati ve ou non adaptati ve.   

1. Approche intégrative des mécanismes de défense et des 

stratégies de coping 

La position classique consiste à opposer les mécanismes de défense, considérés comme inconscients, 

involontaire, rigides et orientés vers les conflits internes, aux stratégies de coping, considérées comme 

volontaires, conscientes, flexibles, comportementales et orientées vers l’adaptation à la réalité externe. 

Cependant, « l’évolution des concepts a conduit à une convergence et à un chevauchement rendant peu 

pertinentes leurs études séparées » (Chabrol et Callahan, 2018). Nos travaux s’ intéressent à leur étude 

conjointe. Nous partageons l’idée selon laquelle les mécanismes de défense et le coping favoriseraient une 

adaptat ion globale. Leurs mobilisa ti ons et leurs intensité s seraient dépendantes du foncti onnem ent psychi que. 

   

Chabrol et Callahan (2004) proposent « un nouveau modèle intégratif séquentiel où la défense précédait le 

coping. La clinique de la vie quotidienne suggère que, en règle générale, les mécanismes de défense s’activent 

automatiquement en présence d’une menace interne ou externe et sont la première opération défensive à 

intervenir. S’ils n’ont pas éliminé toute perception de la menace, les processus de coping interviennent sur ce 

qui en reste perceptible après la modification que lui ont fait subir les mécanismes de défe nse ». Les 

mécani smes de défense sont activés en premie r et les processus de coping  sont mobilisé s en second.  

 

Des études rendent compte des interactions et de la synergie entre les mécanismes et stratégies de coping. 

Tout d’abord, chez les sujets ayant un fonctionnement non pathologique, « l’action préalable des mécanismes 

de défenses adaptatifs prépare ou facilite l’intervention des modes de coping efficaces. Il s’effectuerait une 

synergie positive entre défense et coping » (Chabrol et Callahan, 2004). Pour Kramer (2010), le coping 

adaptatif peut être généré par des défenses immatures et matures. Les copings émotionnels et évitants 



 Claire Heren- Le Bastard | Evalua ti on de la percepti on et de l’adapta ti on au handicap auditif ou visuel chez 

l’adulte : validation de questionnai re s spécifiques et études cliniques    254 

peuvent renforcer les défenses immatures (Chabrol et Callahan, 2018). Ils ajoutent que  « les défenses matures 

peuvent favoriser une plus forte mobilisation des copings centrés sur le problème. Au contraire, les défenses 

immatures entravent le recours aux copings centrés sur le problème. Les défenses névrotiques, en augmentant 

la détresse perçue, favorisent le recours à des coping émotionnels et évitants » . Ces recherches orientent nos 

travaux . 

2. Mécanismes de défense 

2.1. Définitions 

« Les mécanismes de défense représentent la défense du moi contre les pulsions instinctuelles et les affects  liés 

à ces pulsions. Elles sont des activités inconscientes du moi. Leur activation est involontaire »  (Freud, 1936). La 

défense est principalement dirigée contre les pulsions, ses représentants idéatifs et fantasmatiques et les 

affects qui y sont liés (Chabrol et Callahan, 2018). Les mécanismes de défense servent à protéger la conscience 

d’une émotion douloureuse ou inacceptable . Ils soutiennent la cohésion de l’appareil psychique. Ils ont pour 

objecti fs de réduire les tensions psychi ques et de faciliter l’adapta ti on au monde extérieur.  

 

Les mécanismes de défense sont définis par Laplanche et Pontalis (1967) comme « différents types d’opérations 

dans lesquelles peut se spécifier la défense. Les mécanismes prévalents sont différents selon le type d’affec tion 

envisagée, selon l’étape génétique considérée, selon le degré d’élaboration du conflit défensif. On s’accorde à 

dire que les mécanismes de défense sont utilisés par le moi, la question théorique restant ouverte de savoir si 

leur mise en jeu présuppose toujours l’existence d’un moi organi sé qui en soit le support ».  

    

Il n’existe pas de consensus sur le nombre de mécanismes de défense. Il ne s’agit pas de tous les répertorier 

mais de présente r les différentes classifica tion s existantes.  

2.2. Classification 

Les mécanismes de défense peuvent être classés en fonction de leur caractère adaptatif. Une classification en 3 

niveaux fait consensus : les défenses matures, intermédiai re s ou névroti ques et immatures.   

 

Dans nos travaux, nous nous référons à la classification proposée par le DSM-IV (1994) : l’échelle de 

fonctionnement défensif. Elle marque l’intégration de l’approche psychanalytique et psychodynamique dans la 

démarche diagnostique. Elle a émergé suite à une réflexion consensuelle entre cliniciens. Cette  échelle permet 

de coter les mécanismes de défense habi tuellement utilisés par la personne et de préciser le niveau de 

fonctionnement défensif actuel prédominant à partir d’une classification hiérarchique en 7 niveaux et de 

définiti ons opération nelle s des défenses (Chabrol, 2018).  

2. 2. 1.  Nivea u adapta tif élevé : les mécanism es de défense matures 

Le niveau adaptatif élevé assure une adaptation « optimale » aux facteurs de stress. Les mécanismes de 

défense impliqués permettent l’accès à la conscience des sentiments , des idées et des conséquences. Selon 

Vaillant (2000), ils sont involontaires et s’activent automatiquemen t en dehors du contrôle de la personne. Ce 
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niveau se rapprocherait des processus de coping fonctionnels. Dans cette catégorie des stratégies adaptatives 

cognitives de type coping sont d’ailleurs incluses. Elles ne sont pas des mécanismes de défense car elles sont de 

nature volontai re et délibérée. Il s’agit de l’auto-obse rvati on, de l’affiliati on et de l’auto affirm ati on. 

 

Les mécani smes de défense matures sont présentés dans le tableau ci-dessous (Tableau 23). 

 

 

Méca nism e de défense 

 

 

Descr ip tio n 

 

 

L’hum o ur 

Il consiste à « souligner les aspects amusants ou ironiques de la situation » (DSM-

IV). Il s’applique à soi-même. Il s’oppose à la moquerie et au sarcasme. Il 

transforme du déplaisir en plaisir. Il s’agit d’une attitude de triomphe narcissique 

où est affirmée son invulnérabilité victorieuse. La personne s’affirme en dépit des 

circonstances. Il a été rapproc hé de la sublimati on. 

 

 

La sublim a tio n 

Elle « canalise des sentiments ou impulsions potentiellement inadaptés vers des 

comportements socialement acceptables » (DSM-IV). Il s’agit de lutter contre les 

pulsions sexuelles, agressives et dépressives par des activités artistiques, la 

création intellectuelle ou des activités positives de la vie quotidienne. Elle 

transforme du déplaisir lié à l’impossibilité de décharger la pulsion en plaisir 

obtenu par l’activité sublimatoire. Elle procure un sentiment libérateur, d’exaltation 

et épanoui ssant.   

 

 

L’anticipa tio n 

Elle consiste à « éprouver les réactions émotionnelles par avance ou anticiper les 

conséquences d’un possible événement futur et envisager les réponses ou 

solutions alternatives réalistes » (DSM-IV). Elle permet de s’habituer à la situation 

et de se préparer à y faire face. L’anticipation émotionnelle est à distinguer de 

l’anticipati on cogniti ve (coping) et de l’anticipa ti on anxieuse (dysfonct ion ne lle ).  

 

 

 

La répre ssio n 

Elle consiste à « éviter délibérément de penser à des problèmes, des désirs, des 

sentiments ou des expériences pénibles » (DSM-IV). Il s’agit d’écarter les éléments 

perturbants dans le préconscient qui restent accessible. Elle est assimilée à un 

oubli réversible. Elle peut se rapprocher d’une stratégie d’évitement adapté (coping 

évitant) : se détourner de la source du stress. Elle serait peu efficace pour les 

événements de stress intenses : pouvant évoluer en refoulement. Elle se distingue 

d’une répression excessive qui conduit à une inhibition prolongée et difficilement 

réversi bl e des sentim ents.    

 

L’altru ism e 

Elle consiste à « se dévouer aux besoins des autres. Elle est à différencier du 

sacrifice de soi. Le sujet reçoit des gratifications directement ou indirectement par 

procuration » (DSMI-V). il s’agit de la satisfaction des besoins personnels ou 

narcissiques en participant à celle d’autrui auquel la personne  s’identifie. La 

satisfaction peut aussi être apportée par l’approbation du surmoi. Elle est à 
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différencier du pseudo-altruisme qui suit un but intéressé et résulte d’une 

formation réactionnelle, d’un masochisme moral ou d’un contrôle de l’autre par la 

culpabili t é.  

 

L’auto -o bse rva tion 

(Stratégi e de coping) 

Il s’agit de la « réflexion sur ses propres pensées, sentiments, motivations et 

comportements permettant une réponse appropriée » (DSM-IV). Elle regroupe les 

capacités d’introspection, à percevoir et à reconnaitre  ses sentiments, ses pensées, 

à observer de façon objective ses comportements et à les analyser. C’est une 

activité volontai re (Coping).  

L’affiliatio n ou la 

capa cité de reco urs à 

autru i 

(Stratégi e de coping) 

Elle consiste à « se tourner vers les autres pour rechercher de l’aide ou du soutien, 

partager ses problèmes avec les autres » (DSM-IV). Il s’agit de confier ses 

préoccupations, ses sentiments. Elle est assimilée à un coping actif, vigilant. Elle 

est à différencier d’une attitude de recherche dépendante régressive qui 

correspond à une position passive où la personne est dans une attente d’être plaint 

ou pris en charge par l’autre.   

L’affirm atio n de soi 

par l’expre ssio n des 

sentim e nts 

(Stratégi e de coping) 

Il s’agit de « l’expression franche de ses sentiments ou de ses pensées de manière 

non contraignante ou manipulative » (DSM-IV). Cette stratégie cognitive est 

associée à l’affiliation (confier ses préoccupations), à l’abréaction (par le langage 

pour se libérer d’un affect), à l’affirmation de soi (exprimer ses sentiments et ses 

besoins dans le respect de l’autre et chercher une solution constructive au 

problème).     

 

Tableau 23 : Mécani sm es de défense matures (d’après Chabrol et Callahan, 2018) 

2. 2. 2.  Nivea u interm é dia ire : les mécanism es de défense névro tiques 

Ce niveau intermédiaire regroupe les défenses qui maintiennent hors de la conscience des idées, des 

sentiments, des souvenirs, des désirs et des craintes potentiellement menaçants. Elles altèrent la réalité interne 

mais sans distorsion importante de la réalité externe. Elles sont prédominantes chez la personne névrotique. 

Elles sont cependant utilisées par tout le monde devant une période de vie difficile comme la survenue d’une 

perte auditive ou visuelle. Ainsi, ces défenses peuvent avoir une nature non pathologique et être adaptatives. 

Tout dépend de leur expression et de leur intensité. Ces mécanismes de défense sont présentés dans le tableau 

ci-dessous (tableau 24). 
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Méca nism e de défense 

 

 

Descr ip tio n 

 

 

Le refoule m ent 

Il consiste à « expulser de la conscience des désirs, pensées ou expériences 

perturbantes. La composante affective peut rester consciente mais détachée des 

représentations qui lui sont associées ». (DSM-IV). Il s’agit d’un affect refoulé, 

déplacé ou isolé. Il se caractérise par l’absence de réactions appropriées. Le retour 

du refoulé est observable à travers les actes manqués, les lapsus, les rêves ou les 

symptômes névrotiques (formation de compromis et de névroses : phobies 

d’impulsion, etc.). Il est coûteux en énergie psychique. Il n’est pas pathologique en 

lui-même, le refoulement est normal. Le refoulement devient pathologique lorsqu’il 

est massif, excessi f ou insuffi sant.  

 

Le déplace m ent 

Il consiste à « transférer un sentiment ou une réaction d’un objet à un  autre objet 

substitutif (moins menaçant) » (DSM-IV). Il exprime une pulsion agressive ou 

sexuelle redirigée vers une autre cible. Il est proche du passage à l’acte.  

 

 

La formatio n 

réactio nne lle 

Il s’agit de « substituer à des pensées ou à des sentiments inacceptables d’autres 

comportements, pensées ou sentiments qui leur sont diamétralement opposés » 

(DSM-IV). Elle renforce le refoulement par le contre-investissement d’attitudes 

opposées au désir refoulé. Exemples : phobie, caractère obsessionnel.  Son usage 

excessi f ou insuffi sant traduit un dysfoncti onnem ent .  

 

 

L’annulatio n 

Elle consiste à « utiliser des mots ou des comportements visant à annuler ou à 

compenser symboliquement des pensées, des sentiments ou des actes jugés 

inacceptables » (DSM-IV). Il s’agit de faire quelque chose de positif, de façon 

réelle ou magique, en quelque chose de contraire. Exemples d’annulation 

rétracti ve : la névrose obsessi onnell e, la pensée magique.  

 

 

 

L’isola tio n 

Il s’agit de « séparer les idées des sentiments qui leur étaient initialement 

associés. Elle est reliée au refoulement de l’affect et peut être associée à un 

déplacement. Le traumatisme se retrouve dépouillé de sa charge affective  ». 

(DSM-IV). Elle peut avoir une fonction adaptative suite à un traumatisme. Ce 

mécanisme est proche de la dissociation. En l’absence d’élaboration psychique, elle 

peut conduire à un stress post-traumatique. Elle peut se manifester face à la perte 

et peut retarde r ou bloque r le travail de deuil.  

 

 

 

 

 

 

La disso cia tio n 

Elle consiste en « l’altération des fonctions d’intégration de la conscience, de la 

mémoire, de la perception de soi ou de l’environnement ou du comportement 

sensori-moteur. Elle permet de se détacher d’une réalité interne ou externe 

pénible » (DSMI-V). Elle peut aller du normal au pathologique : de la rêverie dans 

une activité quotidienne, à certains états de conscience modifiés aux troubles 

dissociatifs. Elle conduit à un épisode de dépersonnalisation face à un stress 

intense. Exemples de manifestations de la dissociation : l’absorption dans 
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l’imaginaire (dans ses pensées, ne pas entendre, ne plus savoir si les choses se 

sont réellement passées ou rêvées…), la dépersonnalisation (sensation que son 

propre corps ou sa propre personne sont étrangers ou irréels), la déréalisation 

(sentiment d’étrangeté du monde extérieur), l’amnésie (incapacité à se rappeler 

une information concernant l’évènement stressant). Elle a une fonction adaptative 

en situation de stress intense : elle permet un détachement de la réalité 

insupportab le.   

 

  

 

L’intelle c tualisatio n 

Il s’agit de « l’utilisation excessive de pensées abstraites ou de généralisations 

pour contrôler ou minimiser des sentiments perturbants » (DSM-IV). Elle 

correspond à une description de son vécu en termes impersonnels ou très 

généraux, en se référant à l’expérience collective. Elle permet de s’évader de la 

réalité vécue. Privilégi e la rationa li sa ti on logique.  

 

Tableau 24 : Mécani sm es de défense névroti ques (d’après Chabrol  et Callahan, 2018) 

2. 2. 3.  Nivea u non adaptatif : les mécanism es de défense imma tures  

Les mécanismes de défense immatures sont divisés en 5 niveaux. Ils peuvent altérer la perception de la réalité. 

Chez l’adulte, leur usage prédominant s’avère non adaptatif et e st habituellement associé à un trouble de la 

personnalité. Dans des circonstances de stress intense, leur recours à court terme et de manière légère ou 

modérée peut cependant avoir une fonction adaptative. Ils peuvent ainsi apparaître chez des personnes ayant 

un foncti onnem ent non pathol ogi que confrontées à la survenue d’une pathologi e auditive ou visuelle.  

Ces mécanismes de défense sont présentés dans le tableau ci -dessous en fonction de leur appartenance à 

différents niveaux (Tableau 25). 

 

 

Nivea u de disto rs io n mineure de l’ima ge 

 

 

 

 

L’idéa lisa tio n 

Il s’agit « d’attribuer aux autres des qualités exagérément positives » (DSM-

IV). Elle se distingue en 2 niveaux : 

- L’idéalisation névrotique : chez la personne déprimée : elle est une formation 

réactionnelle contre l’agressivité envers l’objet qui vise à réduire la culpabilité. 

Cela renforce le refoulement de l’agressivité. La personne est idéale donc il n’y 

a plus de raison de lui faire des reproches.  L’image de l’objet reste  réaliste. 

- L’idéalisation primitive : Elle consiste à créer une image irréaliste de la 

personne perçue comme totalement bonne, toute puissante et dépourvue de 

faiblesses et de défauts ordinai re s.   

 

 

Elle consiste à « produire des représentations injustement et exagérément 

inférieures de certaines personnes » (DSM-IV). Elle a pour fonction de protéger 
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La dépréc iatio n 

l’estime de soi. Elle se distingue en 2 niveaux  : 

- La dépréciation ordinaire ou « névrotique » : Il s’agit de projeter des 

sentiments d’infériorité sur l’autre, dont l’image reste réaliste. Elle permet de 

rétablir un sentiment de supéri ori té en ressentant l’autre comme inférieur.  

- La dépréciation primitive : elle est liée au clivage des images de soi et de 

l’objet, produit d’une image irréaliste d’une personne perçue comme dépourvue 

de valeur ou mauvaise. Elle a pour fonction de se protéger contre 

l’effondrement narcissique en projetant les images de soi extrêmement 

dévaluées ou mauvai ses sur une personne extérieure.  

 

 

 

L’omnipot ence 

Il s’agit de « se sentir et agir comme si le sujet possédait des capacités ou des 

pouvoirs exceptionnels et comme s’il était supérieur aux autres  » (DSM-IV). Il 

existe 2 niveaux de surestim at ion de soi  : 

- La surestimation ordinaire : l’image de soi reste réaliste. Elle peut être 

fonctionnelle car elle permet d’augmenter la confiance en soi ou la 

perform ance. 

- La surestimation primitive ou mégalomane : l’image de soi est irréaliste, 

entièrem ent bonne et toute puissante , omnipotente.  

 

Nivea u du désav eu 

 

 

 

 

 

 

Le déni 

Il consiste à « refuser de connaitre certains aspects douloureux de la réalité 

externe ou de l’expérience subjective qui seraient évidents pour les autres  » 

(DSM-IV). Il s’agit d’une exclusion active et inconsciente de certaines 

informations hors de l’attention focale. L’information écartée reste accessible 

dans la conscience (différent du refoulement) mais elle est refusée. Il ne peut 

être permanent. C’est un « demi-savoir » : la personne sait et ne sait pas en 

même temps. 

- Le déni normal : les illusions positives contribuent à édulcorer les difficultés 

de la vie. Il peut favoriser l’optimisme. Il peut être adaptatif dans une situation 

de stress intense s’il est temporai re (réaction habituell e dans un deuil).  

- Le déni pathologique : Son usage est excessif et durable. Un défaut de déni 

peut s’obse rve r dans la dépressi on et la mélancoli e.  

 

 

La projec tio n 

Elle consiste à « attribuer à tort à un autre ses propres sentiments, impulsions 

ou pensées inacceptables » (DSM-IV). Il s’agit d’expulser de soi et de percevoir 

dans l’autre ce que le sujet se refuse de reconnaitre en lui. La personne 

décharge des pulsions agressives sous forme d’une attaque contre autrui.     

 

 

La ratio nalisatio n 

Il s’agit de « dissimuler les motivations réelles de ses propres pensées, actions, 

sentiments derrière des explications rassurantes ou complaisantes mais 

erronées » (DSM-IV). Il s’agit d’une justification tendancieuse recourant à la 
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logique ou à la morale, permettant au sujet de se cacher ses véritables 

motivations non perçues par la conscience. E lle s’oppose à la falsification, au 

mensonge ou à la manipul ati on.  

 

Nivea u de disto rs io n majeure de l’ima ge 

 

 

 

 

Le clivage 

Il consiste à « compartimenter des états affectifs opposés et échouer à intégrer 

les aspects positifs et négatifs de soi et des autres dans des images cohérentes. 

Les aspects ambivalents ne peuvent être éprouvés simultanément. Les images 

de soi et d’objet tendent à alterner entre des pôles opposés : être 

exclusivement aimant, puissant, respectable ou exclusivement mauvais, 

destructeur » (DSM-IV). Il traduit la division du soi et des objets. Il protège la 

personne d’une ambivalence intense.  

 

 

L’identificatio n 

projec tiv e 

Il consiste à « attribuer à tort à une autre personne ses propres sentiments, 

impulsions ou pensées inacceptable. Il reste conscient de ses affects et les 

ressent comme des réactions légitimes aux attitudes de l’autre personne. Il 

peut induire en l’autre ses sentiments » (DSM-IV). Il s’agit de projeter un 

contenu mental sur une autre personne et à l’induire en elle. Elle est de 2 

types : 

- L’identification projective concordante  : La personne induit chez l’autre un 

affect semblable à celui qu’il veut désavoue r.  

- L’identification projective complémentaire  : les émotions éprouvées par la 

personne et l’autre sont opposées.   

 

La rêverie autis tique 

Il s’agit de « substituer une rêverie diurne excessive aux relations 

interpersonnelles, à une action plus efficace ou à réfléchir à la résolution de 

problème » (DSM-IV). Elle se distingue de la rêverie normale par son caractère 

envahi ssant, par la nature des fantasmes et par l’importance du déni de réalité.     

 

Nivea u de l’agir 

 

 

 

Le passage à l’acte 

Il consiste à « répondre par des actions plutôt que par des réflexions ou des 

sentiments » (DSM-IV). Il n’est pas forcément synonyme de mauvais 

comportement. La répétition des actes impulsifs, agressifs ou dangereux 

manifeste une faiblesse du moi et un défaut de contrôl e des impulsions. Il est 

en lien avec un conflit intrapsychique ou une expérience subjecti ve intolérabl e.   

 

Le retrait apath ique 

Il « se traduit par un repli sur soi, une réduction des activités extérieures et un 

état d’indifférence affective » (DSM-IV). Il peut être une réaction de sidération 

a un état de stress intense. Il présente une difficulté de diagnostic différentiel 

avec une réaction dépressi ve.  
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La plainte assoc ian t une 

dema nde d’aide et son 

rejet 

Il s’agit de « plaintes ou demandes d’aide répétées qui dissimulent une 

agressivité cachée ou des reproches à ‘égard des autres qui s’expriment par le 

rejet des suggestions, des conseils ou de l’aide apportés par les autres  » (DSM-

IV). Elle permet d’exprimer son agressivité tout en la niant. La personne 

demande de l’aide, la rejette ou la fait échoue r.  

 

L’agre ss io n pass ive 

Elle consiste à « exprimer une agression envers les autres de façon indirecte et 

non combative. Une façade d’adhésion masque la résistance, le ressentiment et 

l’hostilité » (DSM-IV ).  

 

Nivea u de la dysré gulatio n défensiv e 

 

 

La projec tio n délira nte 

Il s’agit « d’une projection avec rupture du contact avec la réalité. Elle peut 

rendre compte des hallucinations et des idées délirantes » (DSM-IV). Elle 

recouv re les hallucinati ons auditiv es et les idées de persécut ion.  

 

Le déni et la disto rsio n 

psycho tiques 

« Le déni psychotique est caractérisé par une altération majeure de 

l’appréciation de la réalité. La distorsion psychotique entraine une déformation 

majeure de la réalité objective pour la rendre conforme aux désirs du sujet  » 

(DSM-IV ).  

 

Tableau 25 : Mécani sm es de défense immatures (d’après Chabrol et Callahan,  2018) 

 

Nous utiliserons l’échelle de fonctionnement défensif du DSM-IV comme guide d’analyse pour nos entretiens 

cliniques. 

 

Selon certains auteurs, les classifications restent artificielles et réductrices. Leur organisation en niveaux fait 

débat. Des études remettent en question leur organisation hiérarchique et prônent une organisatio n unique 

avec un continuum allant de la défense la plus immature à la plus mature (Trijburg, 2000). D’autres proposent 

une organi sati on des mécani smes de défense allant du plus dysfoncti onnel au plus fonctionnel.  

 

L’efficacité adaptative d’un mécanisme de  défense dépendrait de sa nature, de son intensité, de sa souplesse et 

des circonstances. Dans des situations de stress majeures, telles que la perte auditive ou visuelle, les 

mécanismes de défense immatures, dysfonctionnels ou pathologiques peuvent avoir une fonction protectrice à 

partir du moment où leur activation reste brève. Nous partageons l’idée selon laquelle la plupart des 

mécanismes de défense peuvent, dans un moment donné et de manière transitoire, servir à l’adaptation et 

aider à surmonter l’adversité. Les classifications peuvent présenter certaines limites mais elles constituent tout 

de même un outil intéressant pour leur étude et leur analyse.  
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2.3. Effets des mécanismes de défense sur l’anxiété et la dépression 

Selon l’étude « Hommes de Harvard » menée par Vaillant (2000), « l’utilisation des défenses matures 

réduiraient le risque de développer un trouble dépressif majeur à la suite de l’exposition à de multitudes 

d’événements de vie stressants ».  Elle montre également que la maturité des défenses prédirait la bonne santé 

mentale et physique tout comme l’adaptation psychosociale, le soutien social, le plaisir à vivre et le 

fonction nem ent physique subjecti f (l’évaluati on de ses capacité s physiques).  

 

Une étude a été réalisée auprès de patients hosp italisés pour dépression majeure afin d’évaluer les effets de la 

prise en charge sur les mécanismes de défenses (Kneepkens et Oakley, 1996). Les résultats au Defense Style 

Questionnaire (DSQ) ont montré une augmentation des défenses matures, une diminution  des défenses 

immatures et une stabilité des défenses névroti ques.  

3. Stratégies de coping 

La notion de coping est récente en psychologie et découle de l’étude des mécanismes de défense. Elle incorpore 

les processus psychologiques impliqués dans les réactions comportementales et cognitives de la personne face 

à une situation traumatique. Le coping est influencé par des facteurs individuels faisant partie de la 

personnalité. La survenue d’un handicap peut engendrer une préférence pour le choix de stratégies de coping 

en particulier. Nous commencerons par définir ce concept et présenter sa modélisation. Puis, nous poursuivrons 

par la descripti on des différents types de coping en foncti on de leur caractè re adapta ti f ou non adaptat i f.    

3.1. Définitions 

Nommée « coping strategy » par les Anglo-saxons, cette notion est élaborée par Lazarus et Launier en 1978. 

Elle désigne « l'ensemble des processus qu'un individu interpose entre lui et l'événement perçu comme 

menaçant, pour maîtriser, tolérer ou diminuer l'impact de celui -ci sur son bien-être physique et psychologique».   

Le coping est défini comme « l’ensemble des efforts cognitifs et comportementaux destinés à maîtriser, réduire 

ou tolérer les exigences internes ou externes qui menacent ou dépassent les ressources d'un individu »  

(Lazarus et Folkman, 1984). Ces auteurs poursuivent par une définition complète du coping qui nécessite « 

d’inclure à la fois les fonctions de régulation émotionnelle et de résolution de problème, c’est -à-dire les 

stratégies inconscientes et conscientes que l’individu met en place pur s’ajuster à un événement qu’il perçoit 

comme menaçant ». Le concept de coping apparait dans la littérature française sous le terme de « stratégie 

d’ajustem ent » (Dantchev, 1989). 

 

Il s’agit d’observer la façon dont la personne gère la situation et non de décrire les réactions du stress. Selon 

cette conception dynamique du stress, il ne dépend pas seulement de l’événement ou de la personne mais 

d’une rencont re entre la personne et l’environnem ent .  

 

La conceptualisation du coping repose sur l’établissement de différentes catégorisations.  Lazarus et Folkman 

(1984) développent une approche transactionnelle du stress et identifient deux types de régulations. Tout 

d’abord, le coping centré sur le problème , qui correspond à l’ensemble des efforts entrepris pour affronter la 
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situation. Il serait orienté vers l’action, dans le but de changer la rela tion entre la personne et la situation. Dans 

ce cas, l’important est d’avoir tenté de faire quelque chose et non de réussir l’action. Cette catégorie regroupe 

le coping résolution de problème avec la recherche d’information, l’esprit combatif et l’acceptation à la 

confrontation. Puis, le coping centré sur l’émotion correspond à l’ensemble des tentatives effectuées pour 

contrôler la tension émotionnelle induite par la situation. Il vise à réguler les émotions associées à l’événement 

stressant. Il comprend les stratégies cognitives qui modifieront l’attitude de la personne envers la situation. 

Cette catégorie comprend la prise de distance ou la minimisation des menaces, la réévaluation positive, l’auto -

accusation, la fuite-évitement, la recherche d’un soutien social et la maitrise de soi. Plus tard, un troisième type 

de régulati on a été ajouté par Cosson (1996). Il s’agit de la recherche de soutien social.   

 

Il existe une grande variabilité intra-individuelle et inter-individuelle dans le recours à ces trois types de 

régulations. Ils n’interviennent pas dans les mêmes proportions en fonction des préférences et personnalités, de 

la situation vécue et de l’environnement. Le choix pour des stratégies évolue aussi dans le temps et selon les 

situations rencontrées. Les stratégies de coping s’ajustent afin d’être appropriées à la situation et ainsi aider la 

personne à faire face à la détresse ressenti e.   

 

Paulhan et Bourgeois (1995) proposent de classer les stratégies de coping selon le positionnement de la 

personne et son type d’action. Pour le coping actif, la personne fait directement et ouvertement face à son 

problème. Il s’agit des stratégies telles que la recherche de solution liée au problème, l’hypervigilance, la 

recherche d’informations supplémentaires, etc. En ce qui concerne le coping passif, la personne évite le 

problème et cherche à réduire son stress et ses émotions négatives  par le déni et la minimisation des 

problèmes rencontrés.       

 

Pour terminer, Moos (1993) développe quatre catégories à partir du coping actif ou évitant associées à des 

stratégies comportementales ou cognitives. Le coping actif-cognitif inclut l’analyse logique (trouver différents 

moyens pour résoudre le problème), le recadrage positif (penser à quel point on est mieux que d’autres qui 

souffrent de problème plus important). Le coping actif-comportemental correspond à la recherche de soutien ou 

la mise en œuvre d’une action pour résoudre le problème (concevoir un plan et le suivre). Le coping évitant -

cognitif comprend deux éléments distincts : l’évitement cognitif (complétement oublier le problème) et 

l’acceptation résignée (accepter le problème mais perdre l’espoir de retrouver son contentement). Le coping 

évitant-comportemental comprend la recherche d’autres activités et la décharge émotionnelle (crier pour 

évacue r sa frustrati on).   

 

Ces différentes catégories de coping présentent certaines limites. Elle s ne sont pas toutes conceptuellement 

précises et ne sont pas toujours exhaustives.  

 

Le coping est un processus en mouvement, momentané, et qui ne peut être envisagé comme un trait stable de 

la personnalité. Les traits de personnalité ne prédisent à eux seuls la manière dont une personne fait face au 

stress. Il convient donc de ne pas uniquement s’intéresser à ce que la personne « est » mais aussi à ce qu’elle 
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« fait » (Lazarus et Folkman, 1984). Le coping rend ainsi compte des ressources personnelles et d es modalités 

comportem ental e s mises à l’œuvre.   

 

Paulhan (1992) propose de schém ati se r le processus de  coping de la manière suivante (Figure 54).  

 

 

Figure 54 : Processus de coping (Paulhan, 1992) 

3.2. Modèles du coping 

Les recherches actuelles permettent de comprendre les relations prédicatrices entre les différentes stratégies de 

coping et le stress. Différents modèles ont été proposés et y répondent en fonction de la prise en considération 

de diverses variables telles que le niveau de stress (Holahan et Moos, 1991), le soutien social (Valentiner, 

1994), le perfectionnisme (Dunkley, 2000), la souplesse (Cheng, 2003) et la dépression (Holahan, 2005). Les 

modélisations autour de ces variables permettent de mieux appréhender la manière dont la personne réagit 

face à une difficulté définie dans un contexte précis. Ces modèles nous éclairerons sur les stratégies de coping 

mises en œuvre en situation de handicap.   

 

Dans leur modèle, Holahan et Moos (1991) étudient la dépression comme résultante d’une mauvaise 

adaptation. Ils distinguent le stress « bas » et le stress « élevé » qui induiront des réponses de coping et 

d’ajustement mental différentes. Ce modèle a démontré que les ressources personnelles et le soutien social ont 

une influence sur les réponses de coping, et sont donc prédictifs de la dépression qui en découle.  Ces auteurs 

soulignent que le coping est essentiel à la résistance au stress dans la mesure où un stress élevé sollicite le 

coping.    

 

Le modèle de Valentiner (1994) souligne l’importance du soutien social , et notamment celui de la famille. De 

plus, la contrôlabilité de la situation pourrait influencer le choix des stratégies de coping, leur efficacité, et 

modifie rait l’influence du soutien social.    

 

Selon Dunkley (2000), le perfectionnisme serait prédictif du type de coping employé. Il en distingue deux types 

: le perfectionnisme de « standards personnels » (perfectionnisme envers soi), le perfectionnisme « 

d’inquiétude évaluative » (attitude négative envers les autres perçus comme exigeants). La perception de la 
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réalité par la personne est centrale dans le choix du type de coping. L’utilisation du coping perfectionnisme « 

d’inquiétude évaluative » (coping évitant) a tendance à majorer la perception des frustrations quotidiennes et 

celle du manque de soutien. Le perfectionnisme de « standards personnels » serait quant à lui associé au 

coping actif.   

 

Le modèle proposé par Cheng (2003) est centré sur la souplesse du coping. Cette capacité à moduler le choix 

des stratégies employées serait impliquée dans un bon ajustement mental. Une personne qui a une bonne 

facilité discriminante ajusterait constamment son choix en fonction de ses impressions changeantes. Ce style de 

coping souple serait très efficace.    

 

Pour termine r, le modèle d’Holahan (2005) établit un lien entre coping évitant, stress et dépressi on.  

A travers ces modélisations, le coping est envisagé tant comme réponse à une situation donnée que comme 

processus de médiation. 

 

La référence aux modèles présentés ci-dessus nous apporte des pistes pour appréhender les stratégies de 

coping en jeu dans une situation de handicap auditif ou visuel. Ces modèles rendent compte des stratégies de 

coping efficaces permettant de diminuer la détresse émotionnelle. Ce sentiment d ’apaisement du stress est 

l’objectif recherché par la personne , tant par la mobilisation de ses ressources personnelles et sociales que par 

les interventions thérapeutiques et réadaptatives. Il s’agit alors de les repérer et de favoriser leur recours. Nous  

rependrons les observations de ces modèles tout en les transposant à la situation de handicap spécifique à no s 

travaux .  

 

Un stress élevé, qui se manifeste suite à la survenue de la perte d’audition ou de vision, n’inhibe pas le coping. 

Il viendrait au contraire le mobiliser. Les ressources personnelles et sociales (amical es et familiales) 

orienteraient le choix du type de coping utilisé , et donc la manifestation dépressive qui peut en découler. 

L’évolution d’une pathologie auditive ou visuelle étant une s ituation non maitrisable, ce manque de 

contrôlabilité peut orienter le choix pour une stratégie plus qu’une autre. Le recours à un coping actif ou de type 

« perfectionnisme de standards personnels » serait plus adapté et serait un meilleur prédicteur pour lutter 

contre la dépression et l’anxiété. Une bonne souplesse mentale favoriserait un réajustement constant des 

stratégi e s de coping engagées afin qu’elles soient adaptées au mieux à la situation elle -mêm e mouvante.   

 

La relation entre coping et santé est un domaine très étudié en psychologie de la santé. Les stratégies ont un 

effet sur les variables de santé, un effet indirect sur la santé par un changement de comportement induit et , 

enfin, elles diminuent le stress provoqué par la maladie.    

3.3. Types de coping adaptatifs  

Certaines stratégies de coping sont adaptatives et favorisent l’ajustement psychologique. Brandtstäter (1992) 

distingue deux types de coping pour rendre compte de l’adaptation face à une nouvelle situation : le coping « 

assimilatif » et le coping « accommodant ». Le premier implique l’adaptation de l’environnement à soi -même, 

en fonction de sa situation de handicap. Dans notre établissement, nous proposons aux personnes malvoyants 
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ou malentendants d’aménager et d’adapter leur domicile en fonction de leurs difficultés. Ainsi, des repères 

tactiles ou visuels sont positionnés sur les électroménagers, les denrées alimentaires (boîtes de conserves…) 

afin de faciliter leur utilisation ou leur reconnaissance. Des aménagements de l’espace permettent  une 

circulation plus aisée. Des attitudes de communication facilitent la compréhension orale (éviter les contre -jours, 

adaptation de la lumière, etc.). Du matériel technique (système d’alerte sonore ou visuelle, micro, système de 

reconnaissance vocale, etc.) installé au domicile permet une certaine adaptation de l’environnement de vie. 

Dans l’environnement extérieur, les personnes bénéficient des adaptations mises en œuvre dans les espaces 

publics (boucle magnétique, repères au sol, feux parlants, etc. ). Le second coping sous-tend l’adaptation de la 

personne à l’environnement. Il s’agit des moyens techniques et des capacités cognitives directement mobilisés 

par la personne, par exemple, la lecture labiale, l’appareillage auditif, la suppléance mentale, la canne blanche, 

les stratégies visuelles, la mémoire auditive ou visuelle ou les aides optiques. Ceux-ci sont également travaillés 

et entraînés au sein de notre établissement. Ces deux types de coping apparaissent de manière simultanée ou 

l’un après l’autre. 

 

Nous reprendrons dans le tableau ci-dessous (tableau 26) les stratégies de coping qui favorise l’ajustement 

psychol ogi que et la résilience.  

 

 

Type s de stra tég ie 

 

 

Descr ip tio ns 

 

Effets 

 

La stratég ie 

d’accepta tio n (Carve r, 

1989) 

Il s’agit « d’accepter de vivre avec le 

stresseur, de réévaluer ses valeurs et 

d’adopter des valeurs compatibles 

avec la situation ».  

Elle aurait des effets positifs sur la 

dépressi on et l’anxiété. 

Elle aiderait à garder un « bon moral  ». 

La stratég ie de 

réinte rpré tatio n positiv e 

(Carve r, 1989) 

Elle consiste à « évaluer les aspects 

positifs de la situation plutôt que de 

combat tre le stresseur ». 

 

Elle aurait des effets sur la dépression 

et le désespoi r. 

 

La stratég ie de 

réévalu atio n positiv e 

(Folkman, 1986) 

Il s’agit de « donner un sens positif 

aux événements en se concentrant 

sur la croissance personnelle qui en 

résulte ». 

Elle serait moins utilisée par les sujets 

dépressi fs. 

La stratég ie d’optim ism e 

(Jalowiec, 1991) 

Elle consiste à « déployer des efforts 

pour penser positivement à la 

situation ». 

Elle serait en lien avec l’espoir. 

La stratég ie de 

croissa nce perso nnelle  

(Aldwin, 1980) 

Il s’agit de « changer soi-même et de 

grandi r de la situation ».  

Elle serait utilisée par les personnes 

stressées et dépressives (Frank, 

1987). 
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La stratég ie de 

restruct ura tio n cognitive  

(Felton, 1984) 

Elle consiste à « déployer des efforts 

cognitifs pour trouver des aspects 

positifs à l’expérience comme 

opportunité de grandir ».  

 

 

La stratég ie de recherche 

de soutien  socia l 

(Vitaliano, 1985) 

Il s’agit de « recueillir des 

informations sur la situation, se 

confier aux autres et d’accepter leur 

sympathi e ». 

Elle serait moins utilisée par les 

personnes dépressives qui présentent 

plus de pensées négatives et une 

impression de moindre progrès lors de 

la réadapta ti on (Moore, 1994). 

 

La recherche de soutien 

social émo tion nel (Carve r, 

1989) 

Elle correspond à la « recherche de 

soutien moral, de sympathie ou de 

compréhension de la part des 

autres ». 

Elle aurait un effet positif sur le 

désespoi r. 

La stratég ie de soutien 

social instrum ent al 

(Carve r, 1989) 

Elle consiste à « rechercher des avis, 

de l’aide ou des informations 

approprié s à la situation ». 

Elle aurait un effet positif sur l’anxiété.  

 

La stratég ie centrée sur 

le problè m e (Vitaliano, 

1985) 

Il s’agit « d’établir un plan d’action et 

le suivre ». 

Elle serait moins utilisée par les 

personnes dépressives qui présentent 

plus de pensées négatives et une 

impression de moindre progrès lors de 

la réadapta ti on (Moore, 1994). 

Les strat ég ies activ es 

(Carve r, 1989) 

Elles correspondent « aux actions 

directes pour éliminer le stresseur ou 

ses effets négati fs ». 

 

Elles auraient un effet sur l’anxiété 

(Kennedy, 2000). 

La stratég ie de 

planificatio n (Carve r, 

1989) 

Il s’agit de « réfléchir à la façon de 

gérer le stresseur et aux étapes pour 

y parveni r ». 

 

Elle aurait un effet sur l’anxiété 

(Kennedy, 2000). 

 

La stratég ie de retenue 

(Carve r, 1989) 

Elle consiste à « se retenir avant 

d’agir prématurément et attendre le 

moment favorable pour passer à 

l’action ». 

 

La stratég ie de recherche 

d’info rm atio ns (Felton, 

1984) 

Il s’agit de « rechercher des 

informations en lien avec la 

situation ». 

 

Le coping de 

confro nta tion (Folkm an, 

1986) 

Il s’agit de « se confronter à la 

situation, aux problèmes ». 
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La stratég ie 

d’auto co ntrôle  (Folkman, 

1986) 

Elle repose sur « les efforts pour 

réguler ses sentiments et ses 

actions ». 

Elle serait moins utilisée par les 

personnes dépressive s (Chan, 2000). 

 

L’espr it comba tif 

(Elfst röm , 2002) 

Il s’agit de « déployer des efforts 

pour être indépendant et pour tirer 

profit de la vie malgré la situation ».  

Il permettrait de limiter les sentiments 

d’impuissance, d’amertume et de 

rumination. Il aurait un effet positif sur 

le moral (Elfst röm, 2002). 

 

Le recours à l’hum o ur 

(Carve r, 1989) 

Il consiste à « utiliser l’humour pour 

minimiser, relativiser et éviter d’être 

submergé par les émotions ».  

 

Il aurait un effet positif sur l’anxiété 

(Kennedy, 2000). 

Les croy ance s 

spiritue lles (Carve r, 1989) 

Il s’agit de « se tourner vers ses 

croyances ou la religion ». 

Elles auraient un effet positif sur la 

détresse psychologique (Kennedy, 

2000). 

 

Tableau 26 : Copings adapta ti fs (d’après Massico tte, 2015) 

3.4. Types de coping non adaptatifs  

A l’inverse des stratégies adaptatives, certains types de coping nuiraient au processus d’adaptation et à 

l’ajustement psychologique. Selon Lazarus et Folkman (1984), les formes de coping centrées sur l'émotion 

menaceraient la santé car elles gêneraient la mise en place de comportements adaptatifs. C'est le cas du déni 

ou de l'évitement qui empêchent de percevoi r les symptôm es ou qui condui t à consul ter plus tardivem ent. 

 

Comme réalisé précédemment, nous reprendrons dans le tableau ci-dessous (tableau 27) la liste non 

exhausti ve des stratég ie s de coping qui pourrai ent limiter ou empêche r l’ajustem ent psychol ogi que.  

 

 

Type s de stra tég ie 

 

Descr ip tio ns 

 

Effets 

 

 

La stratég ie d’évite m ent 

compo rtem e nta le (Carve r, 

1989) 

Elle consiste à « réduire ses efforts 

pour gérer le stress et abandonner 

l’atteinte des buts ».  

Elle aurait un lien avec la 

dépression, le désespoir, la 

confusion et la détresse 

psychol ogi que (Kennedy, 2000). 

 

La stratég ie d’évite m ent 

cognitif (Carve r, 1989) 

Il s’agit de « pratiquer des activités de 

distraction pour éviter de penser aux 

conséquences du stresseur ». 

 

 

La stratég ie de fuite et 

d’évit em e nt (Folkman, 1986) 

Elle comprend « les pensées magiques 

et les efforts comportementaux pour 

fuir la situation ». 

Elle serait plus utilisée par les 

personnes dépressives (Chan, 

2000). 
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La stratég ie du déni (Carve r, 

1989) 

Il s’agit de « refuser de croire que le 

stresseur existe et agir comme s’il 

n’existai t pas ».  

Elle aurait un lien avec la 

dépression et la détresse 

(Kennedy, 2000). 

 

La stratég ie de distanc iatio n 

(Folkman, 1986) 

Elle regroupe « les efforts pour se 

détacher et se distancier de la 

situation ». 

Elle serait plus utilisée par les 

personnes dépressives (Chan, 

2000) 

 

La stratég ie de minim isa tio n 

de la mena ce (Felton, 1984) 

Il s’agit « d’une forme de fuite, de 

refus volontaire de penser à la 

situation et de faire comme si rien ne 

s’était passé ».  

Elle serait plus utilisée par les 

personnes présentant une 

détresse psychologique 

(Bucke lew, 1990) 

 

L’utilisatio n de substance s 

(Carve r, 1989) 

Elle correspond « à la fuite dans la 

consommation de substances en 

réponse à un stress important ». 

 

Elle aurait un lien avec la 

dépression, le désespoir, 

l’anxiété, la détresse 

psychologique, la confusion, la 

colère et la fatigue (Kennedy, 

2000)   

 

Le coping émotio nnel 

(Jalowiec, 1991) 

Il s’agit de « s’inquiéter du problème. 

Se sentir impuissant, déprimé, 

désespé ré et réduire ses activités ».  

 

 

La stratég ie de blâme  (Aldwin, 

1980) 

Elle consiste « à se sentir responsable 

de la situation ».  

Elle serait utilisée par les 

personnes dépressives et 

stressées (Frank, 1987). 

 

Le coping détaché (Roge rs, 

1993) 

Il correspond au « sentiment d’être 

indépendant de l’événement et de 

l’émotion qui y est associ ée ».  

 

Le fatalism e (Jalowiec, 1991) Il regroupe les « pensées fataliste s ».  

 

La dépe ndance socia le 

(Elfst röm , 2002) 

Il s’agit « d’adopter des 

comportements de dépendance vis-à-

vis d’autrui ». 

Elle serait en lien avec des 

sentiments dépressifs, 

d’impuissance, d’amertume et de 

rumina ti on (Elfström, 2002) 

 

Tableau 27 : Copings non adapta ti fs (d’après Massi co tte, 2015) 

 

En résumé, certaines stratégies de coping pourraient être des prédicteurs à un meilleur ajustement 

psychologique face à une situation stressante. Nous pourrions retrouver celles visant l’acceptation, la 

réévaluation et la réinterprétation positive, la recherche de soutien social et le coping centré sur le problème. 

Par contre, celles axées sur le coping centré sur l’émotion et l’évitement sembleraient associées à un moins bon 

ajustem ent psychol ogi que et d’adapta ti on.   
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Dans nos travaux, nous observerons et nous analyserons les types de stratégies de coping mises en œuvre 

auprès de deux personnes en situation de handicap auditif ou visuel.  

3.5. Efficacité des stratégies de coping sur l’anxiété et la dépression 

Une stratégie de coping est efficace si elle permet à la personne de maîtriser ou de diminuer l’impact de 

l’agression sur son bien-être physique et psychologique (Folkman et Lazarus, 1986).  Les travaux de Brown 

(2014), sur la notion de la vulnérabilité, mettent l’accent sur les éléments émotionnels positifs et leur utilité 

pour faire face aux stresseurs. Notre capacité à nous rendre compte de nos émotions est une aide importante , 

qui nous permettrait d’accepter nos émotions et de dépasser les effets émotionnels indésirabl es (anxiété, 

colère, dépressi on, etc.).  

 

Les travaux sur l’efficacité des stratégies de coping sur la détresse émotionnelle , et notamment sur la 

dépression et l’anxiété, ont apporté les résultats suivants. Schmidt (1988) a fait une étude auprès de patients 

hospitalisés pour une intervention chirurgicale. Les patients ayant eu recours à une stratégie de coping active 

(recherche d’informations) seraient significativement moins anxieux que ceux qui ont utilisé une stratégie de 

coping passive (attitude résignée, fatalisme). Dans la dépression, l e recours au coping évitant serait observé 

(Holahan, 2005). Un lien entre coping évitant, stress et dépressi on serait alors établi.  

Les stratégies centrées sur le problème seraient fonctionnelles et associées à des indicateurs de santé mentale 

positifs (Bruchon-Schweitzer, 2016). Les stratégies centrées sur les émotions s’avéreraient relativement 

efficaces à court terme, mais induirai ent à long terme des états dépressi fs (Bruchon -S ch weit ze r, 2016).   

4. Adaptation psychosociale et handicap 

La pathologie et, dans son prolongement, la situation de handicap ont un effet sur les mécanismes de défense 

et le coping : la pathol ogie est incontrôl abl e et son évolution incertai ne.  

 

Bruchon-Schweitzer (2001) identifie les facteurs environnementaux et personnels qui rendraient plus vulnérable 

face à la maladie. Il s’agirait des fragilités sociodémographiques, des événements de vie traumatiques ou 

aversifs, d’un manque de réseau social, de fragiles ressources personnelles. Elle considère que certaines 

caractéristiques seraient fragilisantes face à la maladie, tels qu’un style de vie à risque, certains traits 

pathogènes (l’hostilité, le névrosisme, la dépression et l’anxiété) ; alors que d’autres caractéristiques seraient 

protectrices : l’endurance, le contrôle, l’optimisme, l’auto-efficacité perçue, le sens de la cohérence et 

l’affecti vité positive.  

 

La relation entre situation de handicap, mécanisme de défense et coping est complexe. Nous développerons 

l’idée selon laquelle ces mécanismes de défense et processus de coping  peuvent aider la personne dans 

l’adaptation à sa situation de handicap. Lors des interventions thérapeutiques et réadaptatives, ils sont à 

identifier, à préserver et à renforcer, ou bien à faire évoluer afin d’accompagner la personne dans l’adaptation à 

son handicap.    
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Chapitre 10 Hypothèses de recherche 

 

L’objectif général de notre étude clinique était de mesurer et de repérer les effets d’un parcours de soins 

pluridisciplinaire sur l’humeur, les enjeux psychiques (mécanismes de défenses et stratégies de coping) et 

l’adaptation au handicap auprès d’une personne malvoyante et d’une personne malentendante. Nous 

présentons les hypothèses qui en découlent.  

1. Hypothèses sur l’humeur dépressive ou anxieuse  

L’objectif était d’évaluer les effets du parcours de soins réalisé au CRBVTA sur la dépression et l’anxiété. Nous 

avons posé 2 hypothèses : 

-  Premièrement, une prise en charge pluridisciplinaire permettrait de diminuer la sévérité de la 

dépression et de l’anxiété. Elle favoriserait un apaisement émotionnel et aiderait à retrouver un nouvel équilibre 

psychi que. 

- Deuxièmement, Jeanclaude (2016) aborde l’anxiété comme « source d’adaptation ». Une anxiété 

modérée ou légère pourrait ainsi constituer un moteur dans la recherche et la mise en œuvre de m oyens pour 

gérer et s’adapter au handicap auditif ou visuel. Le degré d’anxiété cognitive et somatique influe sur la 

performance (Hardy, 1990). Une anxiété ou une dépression sévère pourraient alors avoir un effet inhibiteur et 

limiteraient la mise en place d ’actions et de moyens favorisant l’adaptation au handicap auditif ou visuel. Elles 

constitueraient un obstacle dans l’investissement des soins proposés et limiteraient l’assimilation et la 

transposi ti on des techniques et des stratégi e s de compensat ion .  

2.  Hypothèses sur les types de coping 

L’objectif était d’évaluer les effets du parcours de soins réalisé au CRBVTA sur la mobilisation des types de 

coping adaptatif ou non adaptatif. Nous nous sommes intéressés à la prévalence et au rôle des stratégies de 

coping centrées sur le problèm e, sur la recherche de soutien social ou sur l’émotion.    

 

Une étude longitudinale menée auprès de patients hospitalisés démontre une augmentation du coping centré 

sur le problème et une utilisation plus marquée de recherche de soutien social après la prise en charge 

(Hartmann, 2007). Les stratégies de coping centrées sur le problème et la recherche de soutien social 

favorisent l’ajustement psychologique et la résilience, contrairement à certaines stratégies centrées l’émotion 

(Massicotte, 2015). Ainsi, le parcours de soins pluridisciplinaire mené au CRBVTA développerait et renforcerait 

le recours à des stratégies de coping adaptatives. Elle favoriserait un changement et un réaménagement des 

stratégies de coping utilisées.  L’adaptation au handicap auditif ou visuel serait favorisée par la mise en œuvre 

de ces stratégies actives. Nous comparerons les types de coping mobilisés par la personne  avant et après la 

prise en charge. Nous observerions alors un recul des stratégies de coping centrées sur l’émotion et une 

avancée des stratégi e s de coping centré es sur le problèm e et la recherche de soutien social.  
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Les stratégies de coping centrées sur l’émotion sont décrites comme moins adaptatives. Nous nous 

intéresserons cependant à ses enjeux dans le processus psychologique d’adaptation au handicap auditif ou 

visuel. Stanton (2000) explique que la capacité à comprendre et à accepter les émotions de soi et d’autrui 

s’avèrerait très utile dans l’adaptation de la personne. Ce travail d’élaboration psychique est soutenu lors du 

parcours de soins pluridisciplinaire réalisé au CRBVTA. Ainsi, certaines stratégies de coping centrées sur 

l’émotion pourrai ent aussi avoir des e ffets adapta ti fs.  

 

3.  Hypothèses sur les liens entre les stratégies de coping et 

l’humeur anxieuse ou dépressive 

 

L’obje cti f était de rendre compte des liens entre les stratégi e s de coping et l’humeur anxieuse ou dépressive. 

 

Selon l’étude de Schmidt (1988), les patients hospitalisés ayant eu recours à une stratégie de coping active 

(recherche d’informations) sont significativement moins anxieux que les patients ayant utilisé une stratégie de 

coping passive (attitude résignée, fatalisme). Un style de coping passif centré sur l’émotion se révèle rait être 

moins efficace pour réduire la tension émotionnelle induite par l’événement (Mikulincer et Solomon , 1989). 

Ainsi, dans une situation de handicap auditif ou visuel, la  mobilisation privilégiée des stratégies de coping 

centrées sur le problème et la recherche de soutien social réduirait l’anxiété. Les personnes anxieuses auraient 

tendance à utiliser des stratégies de coping centré sur l’émotion (Cousson et al.,  1996). Ainsi, une anxiété 

élevée (score au STA-Y) serait associée à un score élevé aux stratégies centrées sur l’émotion (score au WCC-

R).     

 

Penley et Tomaka (2002) démontraient un lien entre le coping passif ou évitant (déni, minimisation, etc.) et la 

dépression. Ainsi, une dépression élevée (score au BDI-II) serait associée, d’une part, à un faible score aux 

stratégies de coping centrées sur le problème et sur la recherche de soutien social et, d’autre part, à un score 

élevé aux stratégi e s de coping centrées sur l’émotion (score au WCC-R ). 

 

4.  Hypothèses sur la perception et l’adaptation au handicap 

auditif ou visuel 

L’objectif était d’évaluer les effets du parcours de soins pluridisciplinaire du CRBVTA sur la perception et 

l’adaptation au handicap auditif ou visuel. Les différentes interventions proposées favoriseraient une meilleure 

adaptation au handicap auditif ou visuel.  Elles permettraient aussi d’améliorer la perception de la vie 

quotidienne et de la relation à l’autre,  la perception de la situation auditive ou visuelle et des moyens de 

compensation et le vécu psychologique du handicap. Nous obtiendrions alors des scores aux QUEPAHAA et au 

QUEPA HA V supéri eurs en post- prise en charge par rapport aux scores obtenus en pré- prise en charge.  
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5.  Objectifs de l’analyse de discours 

L’objectif était de repérer les enjeux psychiques liés au handicap auditif ou visuel auprès de deux personnes, 

malvoyante et malentendante, ayant bénéficié d’un parcours de soins pluridisciplinaire au CRBVTA.  Il s’agissait 

d’observer le cheminement personnel et le processus d’adaptation psychologique au handicap qui s’opèrent 

progressivement au cours du parcours de soins.  Dans cette perspective, nous avons étudié les mécanismes de 

défense et les stratégies de coping en jeu ainsi que leurs évolutions dans le temps. Nous nous sommes 

intéressés également à l’organisation et à l’articulation du travail d’élaboration psychique . Cette étude participe 

au repérage des ressources internes de la personne. Ces ressources seraient étayées par le parcours de soins.  
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Chapitre 11 Méthodologie 

Afin de mener notre réflexion sur les enjeux psychiques dans le processus d’adaptation au handicap, nous 

avons procédé à l’étude de deux cas cliniques. Nous avons commencé par l’évaluation de l’humeur, des 

stratégies de coping et de l’adaptation au handicap auditif ou visuel.  Nous avons utilisé différents auto-

questionnaires tels que le BDI-II, le STAI-Y, le WCC-R, le QUEPAHAA et le QUEPAHVA. Puis nous avons réalisé 

une analyse de discours à partir de plusieurs entreti ens cliniques.  

1.  Evaluation qualitative et quantitative par questionnaires 

Chaque auto-questionnaire constitue un indicateur spécifique qui évaluait un phénomène en particulier. Nous 

présentons les instrum ents de mesure utilisés lors de la passation.   

1.1.  Evaluation de l’humeur 

Nous nous sommes référés à une mesure cognitive et comportementale pour l’évaluation de l’humeur 

dépressi ve et anxieuse. 

1. 1. 1.   Evalua tio n de la dépre ssio n : le BDI-I I 

Nous avons retenu l’inventaire de dépression de Beck (Beck Depression Inventory), le BDI-II (Beck et al., 1996 

; adaptation française par Pichot et al., 2005). Sa version originale est le BDI (Beck et al., 1961). Il a été révisé 

afin de se rapprocher des critères de la dépression décrits dans le DSM-IV (Manuel Diagnostique et Statistique 

des Troubles mentaux IV). Ce questionnaire est une référence internationale en matière d’évaluation et dans le 

domaine de la recherche. Il est couramment utilisé dans les thérapies cognitives et comportementales et  

médicamenteuses afin d’estimer l’efficacité du traitement de la dépression chez l’adulte. Sa passation et sa 

cotation sont rapides. 

 

Le BDI-II estime l’intensité dépressive ressentie par la personne. Il évalue les symptômes affectifs et cognitifs, 

mais également les symptômes somatiques et végétatifs de la dépression. Il est constitué de 21 items. A 

chaque item correspondent quatre phrases décrivant quatre intensités croissantes d’un symptôme, noté de 0 à 

3. Plus la note est élevée, plus la personne est déprimée. Les degrés de gravité de la dépression sont répartis 

de 0 à 11 (pas de dépression), de 12 à 19 (léger), de 20 à 27 (modéré) et de 28 à 63 (sévère). Le syndrome 

dépressif reste propre à chaque personne. Le clinicien sera attentif notamment à la possible tendance suicidaire 

qui peut s’exprim er autrem ent que dans les réponses à l’item la conce rnant.   

 

Cette évaluation consiste en une photographie des symptômes dépressifs à un moment donné. Ainsi, son 

évaluation avant et après la prise en charge permettra it de comparer et d’estimer les modifications 

comportem ental e s et cognitiv es obtenues.   
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1.1.2 .  Evaluatio n de l’anxié té : le STAI -Y-A 

Pour mesurer l’intensité de l’anxiété, nous avons retenu l’inventaire d’anxiété état-trait de Spielberger (1983). 

Son adaptation française a été réalisée par Bruchon-Scheweitzer et Paulhan (1993). Nous avons administré sa 

forme Y-A. Elle correspond à l’anxiété « état » qui se rapporte à l’anxiété ressentie à un moment particulier de 

la vie de la personne. Elle se différencie de l’anxiété « trait » (Y -B) qui est l’estimation de la tendance habituelle 

de la personne à être anxieuse. Dans notre étude, nous ne rechercherons pas à étudier le profil psychologique 

de la personne, mais les manifestations psychologiques réactionnelles au handicap. Nous souhaitions observer 

l’évolution de l’anxiété dans le temps, et notamment entre un avant et un après parcours de soins 

pluridisci p li nai re.  

 

Le STAI-Y-A se compose de 20 items. Il évalue les sentiments d’appréhension, de tension, de nervosité et 

d’inquiétude. Il reflète un état émotionnel actuel qui peut se traduire par une élévatio n ou une diminution de 

l’intensité des réactions d’anxiété état. Il s’agit d’un indicateur sensible des modifications transitoires de 

l’anxiété induites par diverses psychothérapies (Spielberger, 1983). Des différences interindividuelles sont à 

noter en fonction de la disposi ti on personnel le à éprouve r de l’anxiété.  

 

Il est demandé à la personne de rapporter ce qu’elle ressent « à l’instant, juste en ce moment ». Une échelle de 

réponse en 4 points est proposée : non, plutôt non, plutôt oui, oui. Chaque réponse correspond à un score de 1 

à 4. La note 1 indique le degré le plus faible d’anxiété et la note 4, le degré le plus élevé. Des normes 

françaises sont établies suite à son adaptation française . L’interprétation de la note AE se fait en référence aux 

normes (notes T, m= 50, σ = 10). La note T fournit une indication de la position relative de la personne sur 

l’échelle d’Anxiété-Etat en comparaison des individus composant son groupe de référence. Les notes T sont  

classées en 5 niveaux dans le tableau ci-dessous (Tableau 28).   

 

       Note T Equivale nts en centile s 

Très élevé : > 65 

Elevé : de 56 à 65 

Moyen : de 46 à 55 

Faible : de 36 à 45 

Très faible : ≤ 35 

94-99 

70-93 

32-69 

8-31 

1-7 

 

Tableau 28 : Classifi cati on des niveaux scores STAI-Y-A 

 

Les moyennes et écarts types pour un adulte sont pour un homme (m= 35,73 ; σ = 10.34) et pour une femme 

(m= 40,75 ; σ = 10,32) (Bruchon -S cheweit ze r et Paulhan, 1993).    
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1.2.  Evaluation des stratégies de coping : le WCC-R 

Dans notre étude, il s’agissait d’évaluer le coping en tant que processus et non en tant que trait (personnalité). 

Nous avons observé les tendances de coping d’une personne définie dans une situation donnée. L’utilisation 

d’un auto-questionnaire ne permet pas à lui seul de mesurer le coping. Ce concept ne peut se limiter à quelques 

items explorés. De multiples variables entrent en jeu. Nous avons alors croisé les résultats obtenus au 

questionnaire sur les stratégies de coping avec les entretiens cliniques. Actuellement, il n’existe pas de grille de 

lecture ou d’échell e validée pour la cotation des entretiens.   

 

La version originale anglaise du WCC (Folkman et Lazarus, 1980) comprenait 68 items regroupés en 8 sous-

échelles telles que la résolution du problème, l’esprit combatif et l’acceptation de la confrontation, la prise de 

distance et la minimisation des menaces, la réévaluation positive, l’auto-accusation, la fuite-évitement, la 

recherche d’un soutien social et la maîtrise de soi. Les modalités de réponses sont de type oui/non. Cette 

échelle subit de nombreuses révisons jusqu’ en 1988 (Folkman et Lazarus).  

 

Une version courte française à 29 items (Pauhlan et al.,  1994), puis à 27 items (Cousson et al., 1996) ont été 

développées et validées. Elles sont toutes deux adaptées de la version de Vitaliano (1985). Nous retiendrons la 

version de Cousson (1996). Elle est pensée et expérimentée dans le champ de la santé et notamment dans la 

gestion de la maladie. Cette version propose une structure tridimensionnelle avec le coping centré sur le 

problème (10 items), le coping centré sur l’émotion (9 items) et la recherche de soutien social (8 items). Il est 

demandé à la personne d’indiquer, pour chacune des stratégies proposées, si elle y a eu recours pour faire face 

à un événement stressant. Les réponses sont notées sur une échelle de Likert en 4 points : non, plutôt non, 

plutôt oui et oui. Le calcul des scores correspond à la somme des réponses aux sous -échelles avec une cotation 

de 1 à 4 points.  

 

1.3.  Evaluation de la perception et de l’adaptation au handicap auditif 

ou visuel 

 

1.3.1 .  Questio nnaire d’Eva luatio n de la Perceptio n et de l’Ada ptatio n au Hand ica p Auditif chez 

l’Adulte : le QUEPA H A A  

 

Cet auto-questionnaire évalue la perception et l’adaptation au handicap auditif. La personne  elle-même estime 

son propre vécu. Le QUEPAHAA est composé de 31 items regroupés en 3 dimensions telles que la perception de 

la vie quotidienne et de la relation à l’autre (12 items), la perception de la situation auditive et des moyens de 

compensation (10 items) et le vécu psychologique du handicap auditif (9 items). Les modalités de réponses 

sont organisées selon une échelle de Likert en 5 points : non, un peu, moyennement, beaucoup, tout  à fait. La 

cotation se fait selon le calcul suivant : non (1 point), un peu (2 points), moyennement (3 points), beaucoup (4 

points) et tout à fait (5 points). Le score total est sur 155 points et pour les sous dimensions respectivement 
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sur 60, 50 et 45 points. La lecture des résultats se réalise de la manière suivante : plus les scores sont élevés, 

meilleure est l’adaptati on au handi cap auditif. 

1.3.2 .  Questio nnaire d’Eva luatio n de la Perceptio n et de l’Ada pta tion au Hand ica p Visuel chez 

l’Adulte : le QUEPA H VA   

Cet auto-questionnaire évalue la perception et l’adaptation au handicap visuel. La personne elle-même estime 

son propre vécu. Le QUEPAHVA est composé de 28 items regroupés en 3 dimensions telles que la perception de 

la vie quotidienne et de la relation à l’autre (10 items), la perception de la situation visuelle et des m oyens de 

compensation (8 items) et le vécu psychologique du handicap visuel (10 items). Les modalités de réponses sont 

organisées selon une échelle de Likert en 5 points : non, un peu, moy ennement, beaucoup, tout à fait.  La 

cotation se fait selon le calcul suivant : non (1 point), un peu (2 points), moyennement (3 points), beaucoup (4 

points) et tout à fait (5 points). Le score total est sur 140 points et pour les sous dimensions respective ment 

sur 50, 40 et 50 points. La lecture des résultats se réalise de la manière suivante : plus les scores sont élevés, 

meilleure est l’adaptati on au handi cap visuel. 

 

2.  Entretien de recherche semi-directif 

L’entretien de recherche visait la production de discours. Il a permis d’étudier les phénomènes véhiculés par la 

parole inaccessibles par d’autres voies que celles des questionnaires. Selon Blanchet (1991), le recueil 

d’informations par la méthode de l’entretien est « une situation complexe définie comme un échange 

conversationnel dans lequel une personne A extrait une information d’une personne B, information incluse dans 

la biographie de B ». Il ajoute que « cette situation met en scène des comportements explicites, verbaux, 

parave rbaux et non-ve rbaux et des mécani smes cogniti fs de collection des inform ati ons » .     

 

Dans notre étude, nous avons fait le choix de l’entretien semi-directif, technique la plus utilisée dans les 

recherches en Psychologie. Elle consiste à « alterner une attitude directive et une attitude non directive de la 

part de l’intervieweur » (Blanchet, 1991). Une attitude non-directive permet de limiter l’influence des 

interventions et ainsi limiter les biais et les distorsions liées à un système de questions -réponses précises et 

fermées. La question est formulée de manière générale afin de favoriser une plus grande liberté et spontanéité 

de réponse. Nous tenterons aussi de réduire au maximum les relances auprès de l’interviewé afin de limiter les 

effets qu’elles peuvent induire. Selon Blanchet (2010), chaque type d’intervention favorise la production d’un 

mode discursif. « Le discours de l’interviewé se construit en interaction permanente avec l’interviewer qui 

sollicite la production linéaire à l’aide de ses relances » . L’interviewé répond aux relances de l’interviewer de 

différentes manières. Le discours « peut tendre vers la transparence lorsqu’il explicite la référence et prend une 

valeur de vérité. Un discours tend vers l’opacité lorsqu’il attenue ou rend indécidable sa valeur de vé rité ». 

Enfin, « un discours tend vers la contre-argumentation lorsqu’il est construit pour répondre négativement à un 

discours effectif ou présumé de l’interlocuteur » (Blanchet, 1989). La reconnaissance de ces stratégies de 

réponse permet de réajuster les relances.       
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L’entretien n’est cependant pas non plus totalement ouvert et reste centré sur le phénomène étudié. Au 

préalable, nous avons établi un guide d’entretien répertoriant les différents thèmes à aborder (Annexe n°27). 

Cette trame a été élaborée à partir d’entretiens exploratoires réalisés dans le cadre de notre pratique clinique . 

Elle n’est pas à suivre de manière stricte et rigide. Les thèmes sont proposés avec souplesse. Ils suivent la 

cohérence du cheminement de la personne.  La chronologie des thèmes prévus tente de s’inscrire dans une 

certaine logique mais elle n’est pas imposée. Chaque entretien conserve sa dynamique propre. Il s’agissait de 

privilégier l’auto-exploration au niveau des thèmes du guide évoqué spontanément. Nous avons veillé à ce que 

l’ensemble des thèmes du guide soient abordés à la fin des entretiens. Nous avons également cherché à 

favoriser une certaine non-directivité afin de préserver l’opportunité d’explorer des thématiques non prévues au 

départ. Nous avons suivi le fil conducteur et l’organi sa ti on du discours de l’interviewé .    

 

Blanchet (2010) énonce les quatre principes qui permettent « de donner toute sa valeur scientifique à 

l’entretien et qu’il remplisse ses fonctions d’élucidation, d’explication et  d’objectivation des phénomènes étudiés 

». Une réflexion a été menée sur l’adéquation de la technique d’enquête par entretien avec la question traitée 

et la problématique retenue. Dans notre étude, l’entretien clinique a semblé être le matériel le plus adapté et le 

plus pertinent pour mettre en exergue les enjeux psychiques en lien avec le vécu subjectif du handicap auditif 

ou visuel. Nous avons été vigilants aux conditions de réalisation des entretiens. Ils s’inscrivaient dans un cadre 

institutionnel particulier, celui d’un établissement de soins de suite et de réadaptation, et dans un protocole 

déterminé et énoncé à l’interviewé. Les objectifs généraux de l’étude ont été présentés à la personne sans 

aborder la problématique et les hypothèses de manière à ne pas orienter le discours. Son consentement pour sa 

participation a été recueilli par écrit. Nous avons veillé à la mise en œuvre de conditions favorables pour les 

entretiens telles que la disponibilité, l’empathie, la qualité d’écoute et la bienveillance. Il s’agissait d’apporter un 

cadre sécurisant et d’accorder un temps suffisant aux échanges. Blanchet (2010) insiste également sur une 

orientation sélective de l’écoute et des interventions en fonction des objectifs et des hypothèses. Nous avons 

tenté de nous décale r du guide d’entre tien afin de suivre les associati ons d’idées de la personne.  

 

La rencontre chercheur-sujet a conduit à l’émergence d’éléments transférentiels et contre -transférentiels. Cet 

échange était impliquant pour ces deux participants. Nous en avons conscience mais notre étude ne portera pas 

sur leur analyse.  

3.  Analyses de discours 

Cette technique permet d’articuler l’analyse du discours manifeste portant sur l’histoire du handicap sensoriel, 

avec la dimension latente où se dévoile le fonctionnement psychique. Elle permet de respecter la singularité et 

la complexité de la personne et de la problématique. Nous avons organisé notre analyse en deux niveaux. Le 

premier a consisté en une analyse de contenu du récit par thématiques et le  second a reposé sur une analyse 

en profondeur de discours.   
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3.1.  Analyse de contenu qualitative par thématiques 

Selon Bardin (1977), l'analyse de contenu est « un ensemble de techniques d'analyse des communications 

visant, par des procédures systématiques et objectives de description du contenu des énoncés, à obtenir des 

indicateurs (quantitatifs ou non) permettant l'inférence de connaissances relatives aux conditions de 

production/réception (variables inférées) de ces énoncés ». Ces techniques consistent à étudier les contenus 

signifiés d’un texte. Elles sont de nature qualitative ou quantitative. L’analyse quantitative s’ intéresse au calcul 

de fréquence des éléments identifiés comme pertinents. L’analyse qualitative se centre sur les éléments 

linguisti ques et les réseaux de sens.  

  

Dans notre étude, nous n’avons pas mené d’analyse quantitative à l’aide d’un logiciel comme par exemple 

Tropes. Nous avons procédé uniquement à une analyse qualitative. Plus particulièrement, nous avons retenu la 

méthode de l'analyse thématique qualitative. Elle consiste à repérer les unités sémantiques qui constituent 

l'univers discursif de l’énoncé (Negura, 2006).  Il s’agit alors de passer par une reformulation du contenu de 

l’énoncé sous une forme condensée et formelle. Cette tâche se décompose en deux étapes avec le repérage 

dans le corpus des idées significatives puis leur catégorisation. Cette organisation en catégories est « une 

opération de classification d’éléments constitutifs d’un ensemble par différenciation puis regroupement par 

genre (analogie) d’après des critères préalablement définis. Les catégories sont des rubriques ou des classes 

qui rassemblent un groupe d’éléments sous un titre générique, rassemblement effectué en raison des 

caractè res communs de ces éléments » (Bardi n, 1977).  

 

Nous avons ainsi relevé les différentes catégories abordées par la personne en veillant à ne pas les réduire en 

thématiques trop globalisantes. Notre critère de catégorisation était d’ordre sémantique. Une fois l’inventaire 

des éléments réalisé, nous les avons répartis selon leur organisation et leur classification. Nous avons alors 

utilisé la démarche par « tas ». Ainsi, « le système de catégories n’est pas donné, mais est la résultante de la 

classification analogique et progressive des é léments. Le titre conceptuel de chaque catégorie n’est défini qu’en 

fin d’opération » (Bardin, 1977). Nous avons estimé que le choix pour cette procédure favorise la découverte de 

catégorie ni prédéfinie ni orientée.  Il n’existe pas de manière standardisé e ni de théorie pour réaliser la 

catégorisation. Cependant, les catégories établies devront remplir les qualités suivantes (Mucchielli, 1984). Elles 

devront être objectives (définies sans ambiguïté et compréhensibles), exhaustives (toutes les unités de sen s 

devront appartenir à une catégorie), exclusive (toutes unités de sens ne peuvent appartenir qu’à une seule 

catégori e ) et pertinente (en rapport avec les objecti fs de la recherche et du contenu à analyse r).  

 

Nous avons observé comment chaque thème évoluait au fil des entretiens, à quel moment il intervenait dans le 

discours, et en lien avec quel autre thème. Nous avons recherché le sens qu’il prend dans l’ensemble du 

discours. Nous avons proposé une analyse de contenu par thématiques qui consiste à regrouper le discours par 

dimensi ons. 
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3.2.  Analyse de discours analytique  

Cette technique consiste à interroger la dynamique psychique de la personne en situation de handicap auditif ou 

visuel. La recherche qualitative, empreinte de l’approche psychanalytique, accorde une place importante à la 

subjectivité, à la quête de sens, à la compréhension du phénom ène, à la signification du symptôme et à la 

conflictualité psychique. Dans notre étude, nous nous sommes intéressés à la subjectivité individuelle et au 

sens singulier que recouvre le handicap auditif ou visuel pour nos deux cas cliniques. Il ne s’agissait pas de tirer 

des conclusions ou des connaissances générales sur les personnes malentendantes ou malvoyantes mais 

d’explorer la spécificité des deux personnes rencontrées. Nous nous sommes centrés sur une analyse en 

profondeur du cheminement et du fonctionnement psychique de chacun d’entre eux. Nous nous sommes 

attachés à la manière singulière dont la personne raconte son histoire et qui témoigne des processus 

psychiques à l’œuvre. Nous avons ainsi pu repérer la conflictualité psychique de la personne dans son rapport 

au handicap sensoriel et les aménagements psychiques sous-jacents. La démarche interprétative permettra 

d’en rendre compte . Les interpré tati ons énoncées demeur e ront des hypothèses.  

 

Pour cette démarche interprétative, nous nous sommes référés au texte de Laplanche (1968) intitulé « 

interpréter [avec] Freud ». Ce texte nous a amené au plus près de l’analyse discursive. Sa lecture a aiguisé 

notre attention portée au discours manifeste et latent des deux personnes rencontrées. Pour Laplanche (1968), 

« interpréter, c’est se situer dans un au-delà du donné et, de ce point, vise un en-deçà. Le donné se présente 

déjà comme porteur d’un sens, comme une parole à déchiffrer […]. Il suppose l’existence d’un sens qui est à 

trouver et non à créer ». Il s’agit d’interpréter « cette structure deux niveaux : texte manifeste et texte latent. 

Celui que le sujet donne ou se donne dans l’immédiateté de sa conscience, et [celui], une sorte de discours 

inconscient qu’on nomme fantasme de désir » (Laplanche, 1968). Nous avons ainsi recherché à repérer les 

significations implicites qui surviennent dans le discours telles que les associations d’idées, les lapsus, les 

souvenirs, les réactions défensives, les répétions, les digressions, les incohérences apparentes, les  non-dits ou 

les contradictions. Nous avons alors pu extraire les fils conducteurs du discours et saisir les processus de 

l’élabora ti on progressi ve des pensées.  

 

Nous nous sommes centrés sur les dimensions latentes, inconscientes de la relation que la personne entretient 

avec l’objet de recherche. Nous avons repris quelques éléments d’analyse qui nous ont guidés dans notre 

démarche d’interprétation. Tout d’abord la recherche du fil associatif. L’ensem ble des entretiens a été revu afin 

de déterminer l’organisation et l’évolution du discours. Il s’agissait d’expliciter les relations entre les différents 

éléments sous forme de séquence. En suivant le fil associatif, nous avons exploré quelle est la suite du discours 

et comment la personne est passée d’un thème à l’autre. Puis nous avons observé les récurrences et les 

répétitions. Les pensées qui persistent et qui se reproduisent sous différents aspects. Nous avons analysé les 

façons de dire permettant de découvrir les processus psychologiques sous-jacents tels que les mécanismes de 

défense.   
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4.  Protocole de recherche 

Notre étude a reposé sur l’analyse du parcours de soins pluridisciplinaire réalisé auprès de deux personnes 

venues au CRBVTA : Monsieur B, malvoyant et Madame K, malentendante. Chacun avait rempli l’ensemble des 

questionnaires (QUEPAHVA ou QUEPAHAA, BDI-II, STAI-Y et WCC-R) en pré- prise en charge puis en post- 

prise en charge. Plusieurs entretiens cliniques ont été réalisés dès l’arrivée dans l’établissement puis à plusieurs 

reprise s lors du parcou rs de soins.  
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Chapitre 12 Analyses d’études de cas cliniques  

Nos travaux se sont poursuivis par l’étude de deux cas individuels permettant d’illustrer et d’approfondir notre 

réflexion sur les enjeux psychiques dans le processus d’adaptation au handicap. Elle s’ est appuyée sur une 

analyse de discours de plusieurs entretiens cliniques réalisés auprès de Monsieur B, malvoyant et auprès de 

Madame K, malentendante. Elle a également reposé sur la passation de différents questionnaires tels que les 

questionnaires d’évaluation de la perception et de l’adaptation au handicap sensoriel,  le BDI-II, le STAI-YA ou le 

WCC-R. 

1.  Monsieur B, personne malvoyante 

1.1.  Présentation de Monsieur B 

1.1.1 .  Anam n èse 

Monsieur B, âgé de 43 ans, présentait une déficience visuelle sévère (Classification OMS) due à une neuropathie 

optique de DEVIC diagnostiquée en 2008 qui a récidivé en 2013. Il s’agit d’une maladie auto-immune avec une 

inflammation des nerfs optiques récidivante. Monsieur B était marié et père de deux enfants. Il vivait à la 

campagne. Il a travaillé dans le BTP comme ouvrier qualifié durant environ 20 ans avant d’être  en invalidité . 

1.1.2 .  Choix de Mons ieur B 

Nous avons retenu Monsieur B pour notre étude car sa situation n’est pas typique. Il prése nt une maladie rare, 

survenue en pleine maturité à un moment où il était épanoui au niveau personnel et professionnel.  La maladie a 

fait effraction dans le cours de sa vie. Monsieur B a montré une certaine aisance relationnelle et était plutôt 

spontané. Cette spontanéité se traduisait par un discours plutôt direct et une grande expressivité. Cette liberté 

de parole nous a incités à le solliciter pour notre étude. Après échanges, Monsieur B a donné son consentement 

pour y participe r.   

1.2.  Objectifs de l’étude 

L’étude revêtait un double objectif. Le premier était de mesurer les effets du parcours de soins mené au CRBV 

sur l’humeur dépressive et anxieuse, sur les stratégies de coping mobilisées et sur la perception et l’adaptation 

au handicap visuel. Cette évaluation a été réalisée à partir de la passation de questionnaires en pré- et en post- 

prise en charge pluridisciplinaire . L’idée était d’apprécier ces états émotionnels et leur évolution chez une 

personne malvoyante. Le second objectif consistait en un repérage du travail d’élaboration psychique de 

Monsieur B sur son handicap par une analyse de discours basée sur les entret iens cliniques réalisés durant son 

parcours de soins.  

1.3.  Contexte de l’étude 

A la suite d’une récidive de sa pathologie et de la majoration des difficultés  rencontrées, Monsieur B a sollicité le 

CRBV en juin 2014. Il a été adressé par son médecin ophtalmologiste. Après le diagnostic initial, Monsieur B 

avait rencont ré une psychol ogue en libéral.   
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A son arrivée au CRBV, Monsieur B a réalisé une évaluation globale de l’ensemble des conséquences liées à sa 

perte visuelle. Les différents bilans d’évaluation ont eu lieu sur une période de 4 mois (de juin à septembre 

2014). Ils ont conduit à l’élaboration d’un projet de soins personnalisé. Monsieur B a accepté cette proposition.  

Le projet de soins s’est déroulé sur une période de 13 mois (de novembre 2014 à octobre 2015).  

1.3.1 .  Prése nta tion des bilans d’évalua tio n de Monsie ur B 

Un bilan a été réalisé par chaque professionnel  de l’équipe pluridisciplinaire. L’objectif était d’identifier et de 

recueilli r les difficulté s, les besoins et les attentes de Monsieur B. Nous allons les présente r. 

a)  Bilan ophtalm o lo g iqu e 

Au niveau ophtalmologique, Monsieur B se plaignait de photophobie (gêne à la luminosité) et d’héméralopie 

(gêne à l’obscurité). Il ne signalait pas de troubles de l’équilibre, ni de l’audition ou de la sensibilité tactile. 

L’acuité visuelle de loin à l’œil droit était de moins de 1/20è à 5m ou 2,5m et à l’œil gauche de 5/10è lent à 

6/10è faible à 5m. Il avait une atteinte majeure du champ visuel.  L’atteinte oculaire était reconnue en affection 

longue durée exonérante. 

b)  Bilan orthoptique 

Le bilan orthoptique a évalué la vision fonctionnelle. Monsieur B utilisait une loupe à main pour regarder des 

éléments précis (composer un numéro de téléphone). Il la jugeait cependant peu pratique. Il a expliqué avoir 

arrêté ou limité de nombreuses activités qui requièrent une vision des détails comme, par exemple, la lecture 

du courrier. Monsieur B a souligné que toutes sollicitations visuelles prolongées engendraient une fatigue 

importante. Au niveau de la lecture, il ne percevait pas, dans son espace visuel droit en vision de près, les 

dernières lettres de chaque mot. Sa vitesse de lecture était alors perturbée. Elle restait lente avec 63 mots par 

minute sans correction et avec 72 mots par minute avec correction. Cette lenteur avait une incidence sur sa 

capacité de compréhension. Monsieur B avait aussi tendance à sauter des lignes. Un grossissement trop 

important des caractères n’était pas préconisé. Il ne faciliterait pas le déchiffrage. Une sur-correction, au niveau 

de ses lunettes pour la lecture ne lui apporterait aucun confort supplémentaire . Elle pourrait même davantage 

altérer sa perception. Monsieur B n’avait pas de vision du relief en raison de la cécité droite. Cette incapacité 

provoquait une difficulté d’appréciation des distances. Des perturbations étaient également notées dans la 

reconnai ssance directe des couleurs. Par exemple, le vert est perçu marron et le marron est perçu rouge.  

 

Selon le bilan optomoteur, l’œil directeur était le gauche et sa fixation était centrée. Monsieur B était gaucher. 

Les poursuites et les saccades oculaires étaient peu endurantes. Il y avait régulièrement des pertes de fixation. 

Les mouvements oculo-céphaliques étaient plus développés que la moyenne. Monsieur B présentait une légère 

tendance à la divergence de par l’amblyopie profonde de l’œil droit. La localisation dans l’espace était altérée 

avec des gestes qui manquaient de précision en raison d’une exploration visuelle insuffisante. Dans des 

conditions lumineuses favorables, Monsieur B était capable de reconnaitre visuellement ses interlocuteurs à une 

distance de 1 mètre. Il ne pouvait pas distinguer des personnes situées sur le côté. Le champ visuel de l’œil 

gauche de Monsieur B est représenté dans la figure suivante (figure 55). Pour la lecture du champ visuel, les 

parties grisées correspondent à sa vision résiduell e.  
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Figure 55 : Champ visuel de l’œil gauche de Monsi eur B 

 

Les préconi sa ti ons développées dans la concl us ion du bilan étaient les suivantes : 

- Une loupe éclairante Eschenbach Makrol ux (grossi ssem ent × 2,2) ; 

- Une correcti on sur ses lunette s de + 1.510 ODG  ; 

- Un éclairage adapté équipé de variateurs ; 

- Un guide lignes pour la lecture ; 

- Faire des essais de filtres ou de verres teintés ; 

- Porter une visière pour sortir à l’extérieur ; 

- Jouer sur les contrastes au quotidien avec par exemple, un contraste entre la table et l’assiette, 

l’utilisation d’un feutre noir ; 

- Mettre en place des repères tactiles ; 

- 10 séances de rééducation orthoptique avec d’une part un travail sur les mouvements de motricité 

oculaire (saccades/poursuites) afin d’éventuellement atténuer les difficultés de lecture et d’autre 

part, un travail sur l’explorati on visuelle.  

c)  Bilan en Auto no m ie de la Vie Journaliè re (AVJ)  

Depuis son arrêt de travail, Monsieur B gérait davantage les tâches domestiques telles que la cuisine, l’entretien 

ménager, le linge, le repassage ou les courses de proximité (boulangerie). Il tenait à continuer ses activités de 

bricolage et de jardinage. Il exprimait des difficultés concernant l’aisance à table, la gestion de la cuisson des 

viandes, le balayage, la reconnaissance des pièces de monnaie ou la lecture (journal, courrier, date de 

péremption, prix, etc.). Pour tenter de pallier certaines difficultés, Monsieur B avait déjà mis en place quelques 

stratégies de compensation. Il avait notamment recours à une compensation sensorielle. Il s’appuyait sur le 

toucher (picot tactile du 5 sur claviers numériques) et l’audition (audiodescription sur la TV). Il utilisait aussi 

des compensations cognitives, telles que la mémorisation ou une organisation plus rigoureuse dans le 
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rangement de ses affaires. Elles lui permettaient un gain de temps et d’efficacité dans la recherche d’un objet . 

Monsieur B mobilisai t aussi la mémoire du geste.  

 

Les préconi sa ti ons développées dans la concl us ion du bilan étaient les suivantes : 

- Utiliser un verre de couleur (teinté bleu) pour mieux le repérer sur la table et permettre un geste 

plus précis lors du versement ; 

- Mettre en place un rangement organisé à l’intérieur du réfrigérateur avec des boîtes en plastique 

de couleur. Ranger les aliments en les regroupant par catégori e et à la même place afin de les 

retrouve r facilem ent ; 

- Utiliser des poêles à fond blanc permettant un contraste lors de la cuisson des aliments ; 

- Utiliser de préférence un balai mécanique plutôt qu’un balai classique pour ne pas avoir à 

ramasse r la poussiè re avec la pelle ;  

- S’aider des repères tactiles présents sur la tranche des pièces de monnai e pour les différenci e r ; 

- Utiliser un porte-m onnai e de type monnayeur avec un emplacem ent pour chaque pièce  ; 

- Utiliser un guide pour signer un chèque qui délimite l’emplacement des chiffres,  des lettres et de la 

signature ;  

- Utiliser un guide à fenêtres lors de l’écriture manuscrite (courrier) afin de garder l’horizontalité des 

lignes ; 

- Utiliser un jeu de cartes adapté. 

d)  Bilan en locom o tio n  

Monsieur B vivait dans une maison à étage située à 500 mètres du bourg. Il conservait une relative autonomie 

dans les déplacements réalisés dans sa commune (lieux connus). Pour les lieux inconnus, il préférait être 

accompagné. Il exprimait des difficultés dans la gestion des obstacles fixes et mobiles. Ses difficultés étaient 

accentuées en situation nocturne. Monsieur B souhaitait acquérir davantage d’autonomie dans ses 

déplacements. Il se déplaçait avec une allure relativement ralentie. Sa marche était hésitante et il paraissait 

tendu. Il tâtonnait régulièrement avec le pied à l’approche de reliefs. Compte tenu de l’atteinte importante de 

son champ visuel périphérique, Monsieur B avait une perception réduite de son environnement. Sa perception 

globale était altérée. Il met en place des stratégies de compensation visuelles qui sont peu organisées. La 

gestion des obstacles fixes ou mobiles était une tâche qui lui demande beaucoup d’énergie et qui semblait 

focaliser toute son attention. La détection des changements de niveau était variable entrainant des risques de 

heurts et de chutes. Pour la gestion des traversées de rue, Monsieur B ne prenait pas suffisamment le temps 

d’analyser la situation avant de s’engager. Il pouvait se mettre en danger. Il ne parvenait pas à s’orienter au 

cours d’un trajet réalisé dans un lieu inconnu.  

 

Les préconi sa ti ons développées dans la concl us ion du bilan étaient les suivantes : 

- Utiliser une canne blanche pour sécuriser la détection des obstacles et permettre d’optimiser les 

possibilités visuelles en détachant le regard du sol. Elle aura également un rôle de signalement et 

facilitera les déplacem ents en zone de foule  ; 

- 15 séances de rééducati on en locomoti on . 
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e) Entretie n avec l’assis ta nce de service socia l  

Monsieur B était marié et père de deux filles de 14 et 18 ans. Il était actuellement sans emploi. Il réalisait des 

démarches auprès de Cap Emploi. Une demande de  reconnaissance d’invalidité était en cours. Une rencontre 

avec un centre de formation spécialisé en déficience  visuelle était prévue afin d’aborder les possibilités de 

formati on.   

 

En conclusion de ces bilans, un projet de soins personnalisé a été élaboré. Il a été présenté à Monsieur B par le 

médecin ophtalmologiste. Monsieur B l’a accepté dans sa totalité. Il a donné son adhésion. Elle a été actée par 

la signature du projet. 

1.3.2 .  Prése nta tion du parco urs de rééducatio n/ réa d apta tio n réalisé par Monsie ur B 

 

Monsieur B a bénéficié de 10 séances en orthoptie, de 13 séances en locomotion, de 4 séances en AVJ, d’un 

entretien avec l’assistante de service social et  de 6 entreti ens cliniques avec la psychol ogue.  

1.4.  Evaluation des effets du parcours de soins 

Dans la continuité de la démarche subjective engagée , nous avons choisi d’utiliser des auto-questionnaires tels 

que le BDI-II, le STAY-A, le WCC-R et le QUEPAHVA. Monsieur B a alors lui-même évalué et estimé son 

humeur, ses stratégi e s de coping, sa percepti on et son adaptati on au handicap visuel.  

 

Le protocole de passation a consisté à recueillir des données en pré- et en post- suivi. La déficience visuelle de 

Monsieur B a nécessité une administration à l’oral des questionnaires. Sa présence a pu induire un biais 

notamment celui de désirabilité sociale. Cependant, cette tendance à vouloir donner une évaluation positive ne 

s’était pas avérée probante dans les réponses et le discours de Monsieur B. Cet étayage de la part de 

l’enquêteur a permis de l’accompagner dans la gestion de ses éprouvés , notamment face à la formulation de 

certains items des échelles de l’humeur : « J’aimerais me suicider, j’ai le sentiment d’avoir raté ma vie, je sens 

que je ne vaux absolum ent rien » (BDI-II). 

1.4.1 .  Evaluatio n de l’hum e ur : anxiété et dépre ssio n 

Les résultats de Monsieur B aux échelles de l’humeur, STAY -A pour l’anxiété et BDI-II pour la dépression, sont 

présentés dans le tableau ci-dessous (Tableau 29). 

 

 STAY-A BDI- II 

Score total Sign ifica tio n du score Score total Sign ifica tio n du score 

Pré- suivi 66 Anxiété très élevée 24 Dépressi on modérée 

Post- suivi 49 Anxiété moyenne 13 Dépressi on légère 

 

Tableau 29 : Scores de Monsieur B aux STAY-A et au BDI-II 
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a)  Evalua tio n de l’anx iét é (STA Y -A)  

Lors du premier recueil, Monsieur B a obtenu un score total de 66, renvoyant à une anxiété très élevée. Lors du 

deuxième recueil, il a eu un score de 49 qui correspond à une anxiété moyenne. La moyenne pour un homme 

est de 35,72. Monsieur B s’est retrouvé bien au-dessus de cette moyenne en pré- et en post- suivi. Nous avons 

observé une diminution de l’intensité de l’anxiété après le parcours. Une analyse plus détaillée de ses  réponses 

a rendu compte d’un léger recul de la tension et de la nervosité. L’évaluation de l’inquiétude est restée stable. 

Monsieur B a ressenti une certaine amélioration sur son humeur anxieuse. Il s’est montré plus « décontracté, 

détendu, posé, pondé ré ou de bonne humeur ».  

b)  Evaluatio n de la dépressio n (BDI -II) 

L’inventaire de dépression de Beck (BDI-II) a évalué l’intensité de la dépression. Les résultats obtenus étaient 

des indices de la sévérité de la dépression. Ils ne constituent pas un diagnostic clinique.  Le score obtenu par 

Monsieur B lors du premier recueil était de 24. Il correspond à une dépression modérée. Le score est descendu 

à 13 après le parcours de soins, soit une dépression légère. Une analyse plus détaillée de ses réponses a permis 

d’identifier les changements.  La diminution la plus importante (-2 points) concernait le sentiment de 

dévalorisation, la perte d’énergie et l’irritabilité. Monsieur B a ressenti une amélioration dans ces éprouvés. Il 

n’a exprimé pas « plus » ou « pas plus que d’habitude » de la tristesse, du pessimisme, des pensées 

suicidaires, une attitude critique envers lui -même, de l’agitation, de l’indécision, de la difficulté à se  concentrer 

ou de sommeil. Ces items étaient désormais cotés plus faiblement (- 1 point). Les réponses de Monsieur B sont 

restées cependant stables pour la perte de plaisir, le sentiment d’être puni, la confiance en soi, la fa tigue 

physique et la libido. En pré- suivi tout comme en post-suivi, il n’a pas observé d’incidence de sa perte visuelle 

sur le sentiment de culpabi lit é ou l’appétit.   

 

Les résultats obtenus aux deux échelles évaluant l’humeur ont démontré que Monsieur B était davantage 

envahi par de l’anxiété que par des symptômes dépressifs. Ces deux humeurs ont eu tendance à s’apaiser en 

post- suivi. 

1.4.2 .  Evaluatio n des straté g ies de coping (WCC -R ) 

Pour mesurer les stratégies d’adaptation ou d’ajustement mobilisées en réponse à la survenue de la perte 

visuelle, nous avons choisi l’échelle de coping WCC -R de Vitaliano adaptée par Cousson (1996). Une passation a 

été réalisée en pré- et une autre en post- parcours de soin au CRBV. Les résultats obtenus sont présentés dans 

le tableau suivant (Tableau 30). 

 

 Score total Coping centré sur le 

prob lè m e 

Coping centré sur 

l’émo tio n 

Reche rche de 

soutien socia l 

Pré- suivi 86/108 30/40 29/36 27/32 

Post- suivi 92/108 34/40 26/36 32/32 

 

Tableau 30 : Scores de Monsieur B au WCC-R 

 



 Claire Heren- Le Bastard | Evalua ti on de la percepti on et de l’adapta ti on au handicap auditif ou visuel chez 

l’adulte : validation de questionnai re s spécifiques et études cliniques    288 

Il ne s’agissait pas de décrire les réactions au stress, mais de comprendre la façon dont Monsieur B a géré sa 

situation de handicap. Les résultats élevés ont reflété l’importance des stratégies de coping mises en œuvre. 

Nous n’avons pas observé de différence significative entre les scores en pré- et post- parcours de soins. 

Toutefois, le recours à des stratégies de coping centrées sur le problème et la recherche de soutien social s’était 

renforcé. Monsieur B a déployé un ensemble d’efforts pour affronter sa situation. Pour résoudre son problème, il 

a « planifié, pris les choses par étapes, s’est concentré sur un aspect positif, a changé des choses, s’est trouvé 

des solutions au problème, a su ce qu’il faut faire et a redoublé d’efforts pour y arriver ». Le score pour la 

recherche de soutien social est devenu maximal en post- suivi. Monsieur B a eu conscience de son besoin 

d’aide. Il a exprimé cette demande et a entrepris des démarches. Il a « parlé plus de ce qu’il ressentait, a 

sollicité l’aide de professionnels, a demandé des conseils à des personnes identifiées comme ressource, a 

questionné afin de mieux comprendre sa situation, a accepté les gestes de sympathies et l’attention d’autrui et 

a essayé de ne pas s’isoler ». Nous avons également observé un léger recul des stratégies de coping centrées 

sur les émotions. Elles regroupent l’ensemble des tentative s pour contrôler la tension émotionnelle induite par 

la situation. Monsieur B a montré un relatif lâcher-prise et a semblé moins dans la maitrise. Il a « souhaité que 

la situation évolue et a voulu la changer, il a espéré un miracle, a souhaité changer d’attitude et s’est critiqué 

ou s’est sermonné ». 

 

1.4.3  Questio nnaire d’auto -é valu atio n de la perce ptio n et de l’ada pta tio n au handica p visuel chez 

l’adulte (QUEP AH V A)  

 

Le QUEPA HV A a été administ ré en pré- et post- parcours de soins. Les résulta ts de Monsi eur B sont présentés 

dans le tableau ci-dessous (Tableau 31). 

 

 Score 

total 

Perce ption de la vie 

quotid ienne et de la 

relation à l’autre 

Perce ption de la situatio n 

visuelle et des moye ns de 

compe nsatio n 

Vécu 

psycholo g ique 

du handica p 

Pré- suivi 78/140 26/50 19/40 33/50 

Post- suivi 116/140 39/50 34/40 43/50 

 

Tableau 31 : Scores de Monsieur B au QUEPA HV A 

 

Les résultats ont montré une amélioration en post- parcours de soins dans l’ensemble des dimensions liées à la 

percepti on et à l’adapta ti on au handicap visuel .   

a)  Perce ption de la vie quotid ie nne et de la relatio n à l’autre  

Les résultats obtenus ont démontré le gain d’autonomie ressenti par Monsieur B, notamment dans ses 

déplacements et dans certaines de ses activités telles que les repas, la cuisine ou le jardinage. Le parcours de 

soins lui a permis de se sentir davantage en sécurité à l’extérieur et de préserver la plupart de ses habitudes de 

vie antérieure. Il a cependant souligné qu’il les réalisait différemment. Monsieur B a continué à déplorer l’arrêt 

de la « conduite automobile et la diminution en qualité du bricolage  ». Il a bénéficié d’une meilleure aisance 
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dans la réalisation d’une tâche. Il a éprouvé moins de fatigue et est parvenu à mieux gérer les difficultés 

auxquelles il pouvait être confronté grâce aux stratégies de compensations développées. Monsieur B s’est senti 

plus indépendant. Il a moins sollicité l’aide des autres. Il a développé ses capacités d’adaptation expliquant 

« s’habituer au fur et à mesure » à son handicap. Il a davantage participé à la vie sociale à travers le bénévolat 

ou le voisinage. Il s’est senti un peu plus à l’aise et a moins évité certaines situations de groupe, de foule ou de 

repas à plusieurs. Monsieur B a cependant continué à les redouter. Ces situations sont restées « difficiles » 

précisant qu’« on ne sait pas qui parle quand il y a beaucoup de monde  ». Il a préféré les situations en milieu 

connu et « avec peu de monde ».  

b)  Perce ption de la situatio n visue lle et des moy ens de compensatio n 

Les effets les plus significatifs du parcours de soins ont concerné cette dimension. L’accompagnement 

pluridisciplinaire a favorisé une meilleure connaissance et compréhension par Monsieur B de sa situation 

visuelle. Il a mieux identifié ses difficultés et a repéré plus précisément ses besoins. Il a testé, puis a appris à 

utiliser les aides optiques et les aides techniques préconisées tels que des lunettes pour la lecture, des filtres, 

une canne banche, un éclairage adapté ou un guide écriture. Monsieur B a reconnu leurs bénéfices. Il a 

réinvesti et a entraîné ses capacités visuelles résiduelles. Il a aussi développé ou a renforcé d’autres stratégies 

de compensa ti on telles que le touche r, l’audition, les stratégi e s cognitiv es ou une gestuell e différente. 

c)  Vécu psych olo g ique du hand ica p 

Les résultats obtenus ont démontré le cheminement personnel mené par Monsieur B durant son parcours. A la 

suite de l’accompagnement, il a éprouvé plus de plaisir à faire les choses et a gagné en confiance en lui. Il a 

semblé avoir une image plus positive de lui-même : « oui, je suis fier de ce que j’ai fait ». Il a estimé mieux 

gérer ses émotions comme « le stress et la colère ». Sa perception du regard de l’autre a été  modifiée et 

apaisée. Monsieur B a pu davantage parler de son handicap, « ce n’est pas un tabou. Je n’ai pas honte. Je 

réponds directement si on me questionne ». Il a dit expliquer volontiers sa situation « aux autres personnes ». 

Il a pu leur préciser ses besoins afin qu’elles puissent ajuster leur aide et mieux le comprendre. Il a transmis 

ses expériences et ses pistes « aux autres malades » pour les guider dans leurs démarches. Monsieur B a 

envisagé de nouveaux projets avec l’acquisi ti on d’un chien guide.  

 

Monsieur B a évalué sa qualité de vie sur une échelle de 0 à 10. Il attribue la note « d’au moins 6 » avant le 

parcours et de 8 après. Cette estimation est apparue en adéquation avec ses réponses aux différents items du 

questionnaire. Il s’agissait d’une représentation de la place donnée  au handicap visuel dans sa qualité de vie en 

général .  

d)  Articu la tion  entre le QUE PA H AV et les entret iens clinique s   

L’intérêt de notre démarche a également résidé dans l’articulation du QUEPAHVA avec les entretiens cliniques 

menés auprès de Monsieur B. Nous avons illustré chaque item du questionnaire par quelques éléments recueillis 

dans son discours. Il s’agissait d’une part, de faire du lien entre ces deux modalités de recueil et d’autre part,  

d’introduire l’analyse des entretiens cliniques. La seule passation du questionnaire ne peut se substituer à la 
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réalisation d’entretiens cliniques. Ces données sont complémentaires et chacune d’entre elle vient étayer notre 

réflexion. Nous en avons repris quelques -unes dans les tableaux récapitul a ti fs suivants (tableaux 32 à 34).  

 

 

Perce ption de la vie quotid ie nne et de la relatio n à l’autre (10 items) 

 

 

7- Habitudes de vie 

« J’essaie de bricoler un peu, du jardinage  ». « J’arrive à éplucher des 

légumes, faire la cuisine, essayer de passer l’aspirateur, un peu de 

repassage ».  

 

8- Autonomie 

« Je me retrouve à la maison sans rien, plus autonome ». « Ne plus avoir 

d’autonomie du tout ». « Je vis en campagne, vous n’avez pas de bus ». 

« Dans mon quotidien, j’arrive à me débrouill e r tout seul  ». 

10- Conditions de réalisati on 

d’une tâche 

« Ça prend plus de temps, cela demande plus d’effo rt et d’énergi e  ».  

13- Aisance sociale  

14-Sentim ent d’indépendance « Ne plus avoir son indépendance pour faire ce qu’on veut  » « pour toujours 

être à la portée de tout le monde » 

 

15- Capacité d’adapta ti on 

« Il faut essayer, il faut continuer à faire et à vivre avec ». « Il faut faire 

avec ». « Il faut faire autrement », « C’est bon maintenant, j’en ai pris mon 

parti. C’est comme ça. Et puis j’avance  ». « Je positive un peu dans ce sens, 

faire ce qu’on peut ».  

18- Sentiment de sécurité à 

l’extérieur 

« Vous ne vous sentez pas en sécurité quand vous voulez sortir dehors ». 

« Sortir sans canne, c’est même dange reux  ». 

 

19- Participa ti on vie familiale 

« Pour ma famille, ça a été dur pour eux ». « Il fallait me supporter ». « Vous 

ne pouvez pas garder ça en famille, vous détruisez tout  ». « C’est important 

la famille ». « C’est de la tension à la maison » 

20- Participa ti on vie sociale « Vous ne voyez pas quand ils vous disent : Bonjour ». « C’est important les 

amis ». « T’as toujours un peu de monde autour de toi ». 

21- Gestion des difficulté s « C’est compliqué » « il faut le vouloir, il faut avance r ».  

 

Tableau 32 : Liens entre la percepti on de la vie quotidi enne et de la relation à l’autre  évaluée au QUEPA HA V et 

lors des entreti ens cliniques de Monsieur B 
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Perce ption de la situatio n visue lle et des moy ens de compensatio n (8 items) 

 

1- Connai ssance de ses 

difficul té s visuelles 

« C’est la maladie de Devi ». « Les nerfs optiques qui s’enflamment ». « Sur 

l’œil droit il n’y a plus rien. La vision centrale est pas nette. L’œil gauche est 

en tubulai re ». « Quand on ne compren d pas ce qui nous arrive » 

2-Indenti fi cati on des 

conséquences foncti onnell e s 

« Ne plus pouvoir travailler, ne plus pouvoir conduire », « Ne plus pouvoir 

sortir seul ». 

3- Connai ssances des moyens 

de compensa ti on 

« Améliorer et trouver des solutions pour la vue ». « L’ophtalmo m’a dit 

d’aller au CRBV ». 

4- Bénéfi ce des aides 

optiques 

« J’ai des filtres. Une loupe pour lire mais ce n’est pas mieux ». 

5- Bénéfi ce des aides 

techniques  

« J’ai la canne blanche ».  « Le matériel internet, le téléphone »  

 

6- Investi ssem ent/utili sat ion 

de ses capacité s visuelles 

« J’ai encore de la vision ». « J’ai fait l’orthoptie, pour appendre à balayer de 

gauche à droite, pour savoir comment fonctionnent mes yeux, pour savoir 

comment chercher un objet en s’organisant avec un œil. Savoir aussi repérer 

les formes, les distances aussi » ; 

11- Développem ent de 

stratégi e s de compensa ti on 

autres que visuelles  

« J’aurai s quelques séances pour bien coupe r, comment s’organi se r ».   

12- Demande d’aide « À l’ophtalm o, au psychologue » 

 

Tableau 33 : Liens entre la percepti on de la situation visuelle et des moyens de compensat ion  évaluée au 

QUEPA HA V et lors des entretiens cliniques de Monsieur B 
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Vécu psych olo g ique du hand ica p visuel (10 items) 

 

9- Envie de faire « J’essaye, il faut faire ». « J’aime bien cuisine r ».  

16- Communi cati on autour du 

handicap visuel 

« Moi, j’explique ce que j’ai ». « En parler à d’autres personnes qui ont les 

mêmes problèmes que moi. Ça peut aider ». « Parler du handicap, pour faire 

avance r le monde du handicap, par rapport aux gens. Ça ouvre un peu ».  

17- Sentiment de sécurité 

chez soi 

 

22- Gestion du regard des 

autres 

« Ce n’est pas marqué sur mon front ». « Ça ne me gêne pas de sortir avec 

une canne devant les autres ». « Je ne m’occupe pas des autres ». « Les gens 

qui ont toujours des regards un peu bizarre s ».  

23- Compréhensi on de la 

situation par l’entourage 

proche 

« Je pense que ma femme et mes filles sont inquiètes même si elles ne le 

disent pas ».  

24- Confiance en soi  

 

25- Gestion émotionnell e du 

handicap visuel 

« C’est très embêtant ». « C’est compliqué ». « Moi, j’ai pleuré ». « Au 

départ, j’étais dans le négatif ». « C’est la dépression, la dépression, la 

dépression ». « 2 ans de souffrance » « Tu t’effondres un peu ».  « Vous êtes 

carrément perdu » « Il y a des jours où ça ne va pas et des jours où c’est 

mieux que d’autre s », « Pas de l’angoisse mais de la colère  ». 

 

26- Projecti on dans l’avenir 

« Bon, qu’est-ce que je vais devenir ? » « J’aurais aimé pouvoir retravailler, 

faire une formation dans la cuisine » « Et puis attendre, voir comment cela se 

passe, si cela peut évolue r dans le bon sens ou non » 

27- Image de soi « Se sentir utile ».  

28- Sentiment de bien-êt re « Cela me calme, me canalise un peu ». « Il y a des jours où ça ne va pas et 

des jours où c’est mieux que d’autre s ».  

 

Tableau 34 : Liens entre le vécu psychol ogi que du handicap visuel  évalué au QUEPA HA V et lors des entretiens 

cliniques de Monsieur B 

 

Nous n’avons pas pu remplir de manière systématique tous les items  du QUEPAHVA. Certaines thématiques du 

questionnaire n’ont pas été abordées lors des entretiens cliniques. Et inversement, certains éléments du 

discours n’ont pas pu être rattachés à l’un de ces items, comme par exemple, le vécu de l’annonce du 

diagnostic, le rapport aux soins ou le réaménagement identitaire. Cette confrontation des données recueillies a 

montré les apports de chacune des modalités d’investigation. Elles nous ont bien permis de recueillir des 

informations complémentaires. L’intérêt était de les associer et de les croiser. Notre analyse s’est retrouvée 

enrichi e et élargie par l’appréhensi on dans sa globalité  de la situation de la personne.  
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 1.4.4 .  Discuss io n sur les hypo thè ses de reche rche liées aux questio nnaire s 

L’ensemble des résultats obtenus aux questionnaires ont montré les effets positifs du parcours de soins tant sur 

la perception et l’adaptation au handicap, sur l’humeur dépressive et anxieuse de Monsieur B que sur ses 

stratégi e s de coping. Nous allons reprendre chacune des hypothèses posées.  

- La première hypothèse était que le parcours de soins aurait un effet sur la sévérité de la dépression et 

de l’anxiété de Monsieur B. L’accompagnement pluridisciplinaire a bien permis de diminuer et d’apaiser ses 

deux humeurs. Elles ont été toutes les deux qualifiée s à un stade inférieur.  

- La seconde hypothèse était que le parcours de soins favoriserait une évolution pour des choix de coping 

plus adaptatifs. Le recours de Monsieur B à des stratégies de coping adaptatives centrées sur le problème et la 

recherche de soutien social ont progressé. Nous avons également observé un léger recul des stratégies moins 

adaptat ives centrées sur l’émotion.  

- La troisième hypothèse décrivait un lien entre l’humeur et le coping. La diminution de l’anxiété de 

Monsieur B est bien associée à une augmentation de l’utilisation de stratégies de coping centrées sur le 

problème et la recherche de soutien social. Le score élevé au coping centré sur l’émotion n’était cependant pas 

associé à une sévérité élevée de la dépression. Le recours de Monsieur B à des stratégies de coping centrées 

sur l’émotion était important mais sa dépression est restée modérée à légère. Nous avons noté un léger recul 

des stratégi e s centrées sur l’émotion associ ée à une diminuti on de la dépress ion en post-sui vi.  

- La quatrième hypothèse évoquait les effets du parcours de soins sur la perception et l’adaptation au 

handicap visuel. Les résultats ont démontré une meilleure perception et une meilleure adaptation en post- 

accom pagnem ent.  

 

En conclusion, dans la situation singulière et individuelle de Monsieur B , les quatre hypothèses posées ont été 

vérifiées. Une approche globale et pluridisciplinaire de la situation de handicap visuel de Monsieur B a permis 

d’apporter des réponses thérapeutiques adaptées à ses besoins. La mobilisation d’un accompagnement médical, 

fonctionnel, rééducatif, technique et psycho-social a favorisé une meil leure adaptation de Monsieur B à son 

handicap visuel. L’objectif de ce parcours de soins n’était nullement d’annuler toutes les difficultés ni les 

émotions négatives. Il s’agissait d’y remédier, de les compenser ou de les apaiser. Certaines difficultés 

inhérentes à la perte visuelle ont persisté telles que l’impossibilité de la conduite automobile ou une lecture qui 

reste non fonctionnelle. Cependant, la manière de les appréhender, de les vivre ou de les gérer s’est retrouvée 

modifiée. L’apprentissage, l’appropriation puis la transposition dans son quotidien des techniques et  des 

moyens de compensation ont permis à Monsieur B d’agir davantage sur son environnement. De meilleures 

connaissance et compréhension tant de sa situation visuelle, de ses capacités, de ses limites que des moyens et 

des techniques mobilisables ont eu un effet positif sur son vécu de son handicap et sur son état émotionnel. Ce 

parcours de soins a constitué une étape dans le cheminement personnel de Monsieur B. Il a permis d’impulser 

une dynamique de changement qui continue ra à se poursui v re au-del à du CRBV.   
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1.5.  Analyse de discours de Monsieur B 

Nous allons poursuivre notre étude par une analyse de discours à partir d’entretiens cliniques réalisés auprès de 

Monsieur B.  

1.5.1 .  Conte xte 

Nous avons mené six entretiens cliniques durant le parcours de soins. Le cadre des rencontres à visée de 

recherche a été énoncé à Monsieur B. Ces entretiens étaient alors s’inscrit dans une double démarche, l’une 

thérapeutique et l’autre scientifique. Ils ont eu lieu 6 ans après l’annonce du diagnostic. Ils ont été enregistrés 

et retranscrits dans leur intégralité. Ces entretiens semi-directifs ont porté sur des thématiques telles que 

l’histoire de la perte visuelle, les difficultés rencontrées, les expériences liées à la maladie et au handicap, le 

vécu émotionnel, la relation aux autres, les soins, les ressources déployée s etc.  

 

Nous avons entrepris une analyse de contenu par thématiques qui  a consisté à regrouper le discours par 

dimensions. Nous avons également été attentif au discours manifeste et latent de Monsieur B. Il s’agissait de 

repérer les significations implicites qui survenaient dans le discours telles que les associations d’idées, les 

lapsus, les souvenirs, les réactions défensives, les répétions ou les contradictions. Nous avons pu ainsi extraire 

les fils conducteurs du discours et saisir les processus de l’élaborat ion progressi ve des pensée s. 

 1.5.2 .  Orga nisa tio n du disco urs de Monsie ur B 

Monsieur B a relaté l’histoire de sa perte visuelle et a suivi la chronologie des faits. Il a retracé avec précision le 

déroulement des événements. Il a évoqué les premiers signes de la maladie et l’annonce du diagnostic. Il a 

poursuivi par la description des retentissements psychologiques, de  ceux sur sa vie quotidienne et sur sa vie 

professionnelle. Monsieur B a abordé le vécu de sa famille. Il a également parlé « des gens », autres personnes 

connues ou croisées, et de sa manière de percevoir leurs regards et leurs propos. Il est revenu sur les 

différentes thérapeutiques médicales, psychologiques ou rééducatives . Il en a souligné les bénéfices, les espoirs 

ou les échecs. Il a évoqué d’un côté sa gratitude envers ses deux médecins référents, neurologue et 

ophtalmologue, et de l’autre côté, une agressivité envers le corps médical en général. Il a terminé par son désir 

de soutenir les autres malades et de sensibiliser « les gens » à la maladie et au handicap. Afin de prendre de 

ses nouvelles un dernier entretien a été sollicité 6 mois après sa sortie du CRBV. Monsieur B a ainsi pu revenir 

dans l’après -cou p sur son parcours et a présenté les nouvell e s démarches entrepri se s (chien guide ).   

 1.5.3 .  Analy se s par théma tiques et du discours 

Nous avons procédé au regroupement du discours de Monsieur B en catégories puis nous avons mené une 

démarche interpré ta ti ve.  

a)  Les prem ie rs signes et l’annon ce de la malad ie  

« J’ai dû faire une crise en 2008. J’ai commencé à avoir des symptômes » 

Monsieur B a commencé l’entretien par l’origine de sa maladie avec l’apparition des premiers « symptômes ». 

Sa « première alerte » s’est manifestée par « un mal de tête » puis « la vue qui baissait de l’œil droit ». Cette 
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« crise en 2008 » a révélé les signaux annonciateurs de la maladie  apparus « en se levant le matin ». Monsieur 

B a évoqué ce changement d’état de sa vue « par rapport au soir ». Dans un premier temps, il a constaté que 

sa vue « avait baissé un petit peu », ce qui ne l’a pas tout de suite alarmé. « Et puis, plus ça allait, plus ça 

baissait. J’ai été aux urgences ». Les Urgences l’ont renvoyé vers son « ophltalmo » qui à son tour le renvoie 

dans une clinique spécialisée. Monsieur B a alors bénéficié « d’un traitement pendant 3 mois » grâce auquel il 

« a réussi à retrouver la vue correctement ». Monsieur B a cherché à retracer avec fidélité le déroulement 

chronologique des événements. Il a semblé revivre ces instants. Son discours a souligné la survenue inattendue 

de la perte visuelle. Être renvoyé à trois reprises à des spécialistes de plus en plus experts a pu accentuer 

l’impressi on de gravité quant aux symptômes.     

 

« En 2013, j’ai fait une grosse chute [visuelle] » 

En 2013, Monsieur B a « fait une grosse chute, j’ai vu que ma vue baissait ». Cette perte était de nouveau 

ressentie « le matin ». Cette fois, il s’était rendu « directement aux Urgences ». Le récit de son hospitalisation a 

été décrit avec précision les différentes explorations médicales et trai tements avec « une ponction lombaire, 

après j’ai eu un traitement, moitié de sang et ils mélangent avec de l’albumine et après j’ai eu un autre 

traitement et après j’ai eu des cures de  ritoxine ». Suite à ces protocoles, « Et là non, la vue, elle n’est jamais 

remontée […]  Mais l’œil droit [ne] voyait plus et l’œil gauche, il est en tubulaire. C’est -à-dire que l’on voit en 

trou de serrure et le champ il est rétréci sur les côtés. La vision centrale n’est pas nette non plus. C’est les nerfs 

optiques qui s’enflamment ». Les explications énoncées par Monsieur B étaient celles que nous avons pu 

entendre mot pour mot lors des consultations ophtalmologistes. Monsieur B a eu conscience de la gravité du 

moment. Il a utilisé une terminologie médicale. Il a montré sa volonté de comprendre et de maitriser ce 

discours dans le but de se le réapproprier. Investir une explication technique de sa vision a pu être une 

tentative de se décentrer. Ce discours a semblé tout de même faire sens pour Monsieur B et il n’est paru pas 

plaqué. Il lui a progressivement permis de s’expliquer et de comprendre sa vision. Il a également pu s’appuyer 

dessus afin de le transmettre aux autres. Ce premier discours médical a pu être revisité tout au long de son 

cheminement personnel. Nous avons observé un mécanisme de défense dans lequel Monsieur B a tenté 

d’annuler la gravité de ce qu’il énonçait. Il a évoqué la dégradation de sa vision puis est immédiatement venu 

en nuancer l’évolution. Cet automatisme a été repéré  à plusieurs reprises dans son discours. « Et là non, la vue, 

elle n’est jamais remontée […] Elle remontait un tout petit peu » . Ce mécanisme a permis de soulager la 

douleur liée à la perte visuelle.   

 

« C’est la maladie de DEVIC » 

Le diagnostic a été posé. « C’est la maladie de DEVIC ». Monsieur B a clairement nommé sa maladie. Elle est 

venue s’inscrire dans une réalité médicale et personnelle. Cette reconnaissance médicale a objectivé les 

symptômes. Ils étaient légitimés. Ils découlent de la maladie et ne sont pas issus d’une production subject ive. 

Leur vécu, quant à lui, étaient subjectif. Le diagnostic médical a reconnu le corps souffrant, malade et 

défaillant. Au début de son discours, Monsieur B s’était limité à une description factuelle et technique. Il a 

procédé par isolation. Il a isolé les affects qui y sont associés. Ce mécanisme de défense a été activé en 
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réponse au traumatisme psychique provoqué par la perte visuelle. Il va progress ivement s’assouplir et Monsieur 

B pourra exprim er ses émotions. 

 

« Quand on m’a dit le diagnostic chez l’ophtalmo, moi j’ai pleuré. Moi c’est comme si 

j’avais un cancer »  

Monsieur B a abordé sa réaction suite à l’annonce du diagnostic. « C’est vrai que sur le coup, c’est violent. Moi, 

j’ai pleuré ». Cette pensée y a été associée : « c’est comme si t’as un cancer, t’es prêt à mourir ». Il a tenté de 

la rationnaliser en poursuivant « je sais que ce n’est pas vrai mais moi j’ai comparé à ça  ». Monsieur B a 

également décrit son état à cet instant. « Moi j’ai fait une coupure, j’ai fait une coupure de cerveau, je ne 

voulais plus rien entendre ». Il l’a expliqué par « t’acceptes pas ce que tu as […] C’est juste le cerveau qui ne 

veut pas traiter ça ». Au-delà de la violence liée à cette découverte, Monsieur B a insisté sur l’importance de 

« savoir ». « Il n’y a pas d’autre solution, il faut bien dire la vérité  […] L’ophtalmo, normal, il ne va pas non plus 

tourner autour du pot […] Pour moi ça a été franc. Après c’est sûr c’est dur à accepter […] Il faut le savoir pour 

l’accepte r ».   

 

L’annonce du diagnostic a bouleversé Monsieur B . Son association d’idée renvoie à l ’angoisse de mort. Il a tenté 

de la rationnaliser. Il s’agissait cependant d’une fin irrémédiable et d’un deuil,  ceux de sa vision, de sa vie 

d’avant ou encore de son espoir à « retrouver la vue ». Monsieur B a également décrit un état de sidération. Il 

est parvenu à l’analyser dans l’après-coup. Ce mécanisme de défense a eu pour fonction de le protéger face à 

une situation de stress intense. Il a exprimé son impossibilité à « vouloir » faire avec cette réalité. Le conflit 

psychique était observable. Monsieur B a expliqué que la compréhension de l’ensemble des informations était 

compliquée lors de la première consultation. Elles ont nécessité d’être reprises une fois l’état de stupeur dissipé. 

Elles seront progressivement assimilées au cours des consultations médicales et paramédicales. Monsieur B a 

exprimé sa gratitude envers son ophtalmologue qui ne lui a pas dissimulé « les vérités qu’il pensait » afin de ne 

pas entretenir d’éventuelles illusions. Il a insisté sur cette relation de confiance et de transparence qui participe 

au processus psychologique « d’acceptation ». Cette vérité lui a permis de « continuer à avancer ». Nous avons 

retrouvé les différentes étapes du deuil. Monsieur B a refoulé toutes ses pensées agressives envers ce médecin 

qui lui a « annoncé le diagnostic et qui n’a pas pu le guérir et lui redonner la vue  ». Il a procédé à une 

idéalisation en lui attribuant uniquement des qualités sans émettre de critiques ou de reproches. Il ne fera pas 

l’objet de projection ou de déplacement  de pensées négatives liées à la maladie. Cette agressivité latente sera 

déplacée vers d’autre s figures.  

  

« Après c’est dû à quoi ils [médecins]ne savent pas trop » 

Monsieur B a abordé la problématique liée à l’origine de sa maladie. Il a transmis sa propre hypothèse « Et 

après, est-ce que c’est dû à du stress.  Après on dit inflammation des nerfs optiques mais ça venait d’où  ? ». 

L’origine de sa maladie n’a pu être confirmée, « ils [médecins] ne savent pas du tout ». Monsieur B a souligné 

son besoin de savoir d’où peut venir sa maladie. Face à l’absence de réponse, il s’était s’attribué une certaine 

responsabilité dans son déclenchement. Il l’a associé à son tempérament anxieux. Un sentiment de culpabilité a 

pu en découler. Monsieur B s’est heurté aux limites du savoir médical. Il s’y été résigné. Il n’a cependant pas 
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renoncé à sa quête d’origine. Il a alors élaboré ses propres hypothèses alimentées par le discours médical 

entendu ou supposé et par ses propres représentations ou fantasmes. La question du « pourquoi » a été 

central e. Elle a été réactua li sée tout au long de son cheminement personnel.  

 

« Et puis attendre, voir comment cela se passe, si cela peut évoluer dans le bon sens 

ou pas »  

Monsieur B a introduit la dimension évolutive de sa maladie . « Déjà moi, je n’accepte pas trop. C’est de savoir 

si la maladie va évoluer […] J’ai essayé différents traitements pour éviter que cela baisse  ». Il a poursuit par 

l’attente à laquelle il a été confronté. « Et puis attendre, voir comment cela se passe, si cela peut évoluer dans 

le bon sens ou pas ». Il s’agit d’une maladie dégénérative.  Monsieur B a repris les différents scénarios exposés. 

« Mon ophtalmo, il m’a dit soit je verrai bien, soit je verrai un petit peu, soit je ne verrai plus ». « Tu ne sais 

pas sur quel pied danser […] Sur 18 mois (après les traitements) tu te dis que cela va revenir et ça ne revient 

jamais ». Il a poursuivi par « ça va évoluer, après on ne sait pas comment cela va évoluer ». Monsieur B a 

exprimé ses inquiétudes également pour d’autres fonctions. « C’est un genre de sclérose en plaque. Cela peut 

évoluer dans d’autres sens. Et cela peut évoluer au niveau des membres, ça peut attaquer l a colonne 

vertébrale, des trucs comme ça ». Il a conclu ainsi : « on n’est jamais sûr mais maintenant on vit avec et puis 

c’est tout. Faut avancer ». Une forte inquiétude quant à l’évolution de sa vision et un espoir de récupération 

visuelle ont coexisté dans le discours de Monsieur B. L’incertitude a été majorée par le caractère instable et 

imprévisible de sa maladie. L’attente d’une éventuelle évolution a pu renforcer un certain sentiment 

d’impuissance face à un événement inéluctable, hors de contrôle ou soudain. Monsieur B a vécu avec 

cette « épée de Damoclès ». Ses préoccupations se sont élargies à son état de santé global. Il a envisagé les 

autres limites fonctionnelles qui pourraient advenir. De ce constat fataliste a émergé une nécessité, celle 

« d’avancer ».  

 b)  Les retentissem e nts psycho lo g iques 

« C’est la dépression, dépression, dépression  »  

Monsieur B a abordé son état émotionnel. « Au départ, j’étais dans le négatif. C’est la dépression, dépression, 

dépression ». Cette période était « très très dure ». Il a décrit aussi un autre ressenti. « Pas de l’angoisse mais 

de la colère quand on ne comprend pas. Et oui c’est surtout de la colère  […] une grosse colère quand cela m’est 

arrivé en 2013 ». Il a inscrit ces affects dans le temps. « Il faut compter 2 ans… 2 ans de souffrance, 

d’acceptation de la maladie ». Monsieur B a conclu ce constat ainsi : « Maintenant, je me dis par rapport aux 

autres. J’arrive à positiver. Faut bien vivre avec ça, il n’y a pas le choix  ». Monsieur B a exposé les affects qui 

l’on traversé. Un sentiment d’injustice a pu y être associé. Il a évoqué le temps psychique nécessaire avant de 

trouver de l’apaisement. Monsieur B a de nouveau eu recours au mécanisme de rationalisation par la 

comparaison de sa situation avec celles d’autres personnes potentiellement plus lourdes. Il a aussi exprimé son 

fatalisme face à cette maladie qui s’impose à lui. Monsieur B a également tenté de refouler son angoisse (« Pas 

de l’angoisse »).  
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« Il y a des jours où ça ne va pas et des jours où c’est mieux que d’autres »  

Monsieur B a relativisé son ressenti. « Je pense que c’est toujours un peu tout le monde pareil. Il y a des jours 

où ça ne va pas et des jours où c’est mieux que d’autres ». Il a évoqué son ressenti à travers celui des autres 

par un mécanisme de généralisation. Il l’a inscrit dans une référence à la norme. Cette pensée abstraite a 

permis une mise à distance des éprouvés. Monsieur B a donné ses degrés d’estimation de son humeur qui 

oscille entre « ça ne va pas » et « c’est mieux ».  

 

« Si t’as pas de pensées noires, je ne sais pas après si tu peux bien avancer »  

Monsieur B a évoqué les idées qui ont façonné son cheminement. « Moi, je me suis dit pendant une journée : 

bon qu’est-ce que je vais devenir ? […] Et après il faut accepter, il faut tout accepter ». Puis il est revenu sur 

ses « pensées négatives ». « Tu te dis bon, ce n’est peut-être pas le moment de te foutre en l’air […] Qu’est-ce 

que j’en ai à foutre de vivre comme ça tout le temps, quel intérêt  […] Pour toujours être à la portée de tout le 

monde, qu’il y ait toujours quelqu’un qui m’emmène, c’est pas la peine  ». Il a proposé l’hypothèse suivante : 

« les idées négatives, il faut peut-être y passer. Mais si tu penses que c’est toujours le monde des Bisounours, 

bah non, j’y crois pas. Que t’es toujours normal, bah non ». Il a terminé ainsi : « si t’as pas de pensées noires, 

je sais pas après si tu peux bien avancer ». Monsieur B a réalisé de nombreux allers-retours. De manière 

défensive, il a limité à un temps très court son angoisse quant à l’avenir. Elle a été rapidement balayée. Il a 

répété cette même injonction : « il faut accepter, il faut tout accepter ». Le « tout » est absolu, sans nuance, 

sans concession. Il s’agissait donc « d’accepter » toutes les incidences de la maladie. Monsieur B a pu le 

concevoir comme un devoir ou un objectif à atteindre. A travers ses idées noires, il  a interrogé le sens de sa 

vie. Il a attribué une place prépondérante à son autonomie et à son indépendance. Leurs pertes ont semblé 

ébranler son désir de vivre. Puis il a réfuté et refusé un éventuel passage à l’acte. Un certain sentiment de 

culpabilité a pu transparaitre. Monsieur B a de nouveau utilisé la généralisation. Il a tenté de se rassurer quant 

à la présence de ces idées. Il s’agirait d’une étape nécessaire à son cheminement personnel afin « de bien 

avancer ». Monsieur B a fait référence aux étapes du deuil. Nous avons perçu le travail d’élaboration psychique 

engagé. Ces idées ont semblé être réactionne lle s, transitoi re s et s’ inscri re dans un processus normal.  

 

« Je pense que toute personne qui vit un certain truc ou qui perd quelqu’un de très 

cher »  

Monsieur B a fait une association d’idée. « Je pense que toute personne qui vit un certain truc ou qui perd 

quelqu’un de très cher. Il y a des moments un peu non d’euphorie […] Tu te dis il est toujours là et puis le jour 

où tu es tout seul tu te dis et bien,  merde je suis tout seul !  Et là tu t’effondres un peu ». Il a poursuivi ainsi : 

« Ou t’as toujours du monde un peu autour de toi. C’est vrai que quand tu es tout seul, c’est pas pareil. Ça doit 

être très très compliqué ». Il a conclu par « il faut continuer à vivre et puis c’est tout. Faire ce qu’on peut […] 

Pas se prendre trop la tête et puis c’est tout  ». Monsieur B a eu recours au mécanisme de généralisation (« je 

pense que toute personne ») afin de diminuer la tension liée aux pensées perturbantes qui ont pu l’envahir. Il a 

également fait un lapsus en utilisant le terme « euphorie ». L’euphorie est définie par le Larousse comme « des 

sentiments de grande joie, de satisfaction, de contentement », ce qui ne semble pas être en adéquation avec le 

contexte décrit. L’affect négatif a été ainsi refoulé. Il a associé sa maladie à la perte et au deuil. L’angoisse de 
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mort a été réactualisée. Monsieur B a évoqué brièvement les retentissements psychiques. Il a souligné 

l’importance d’être entouré pour traverser cette période. Monsieur B a conclu sa démonstration par le même 

leitmotiv sous forme d’injonction («il faut continuer à vivre et puis c’est tout. Faire ce qu’on peut  »). Il a ainsi 

tenté de se rassure r. Il a insisté aussi sur la nécessi té de tenir à distance ces pensées pesantes.  

 

« Il y a toujours plus grave chez les autres » 

Monsieur B a expliqué qu’« il y a toujours plus grave chez les autres. Je positive un peu dans ce sens -là. On 

avance comme ça ». Il a poursuivi « Et puis il y a les enfants, la famille donc il faut  bien avancer. C’est 

important, la famille, les amis, c’est le plus important ».  

 

Monsieur B a tenté de relativiser sa situation en la comparant avec d’autres, sans les nommer. Il ne s’est pas 

situé au sommet de cette hiérarchisation. Cette pensée a semblé lui apporter un certain réconfort et 

apaisem ent. Il s’est aussi raccroché à son entourage, entourage pour lequel il s’est également dû de tenir.  

 

 « Pour moi, parler du handicap…  » 

Après la « maladie », Monsieur B a parlé de « handicap ». Il l’a évoqué ainsi : « Pour moi parler du handicap… 

Le handicap en lui-même c’est compliqué ». Il a poursuivi « il y a toujours plus malheureux que soi dans la vie. 

Donc moi je pars du principe comme ça comme quoi il y a des maladies beaucoup plus graves, incurables et 

puis qu’il n’y a pas de solution […] Donc moi j’arrive encore à faire quelque chose donc après par rapport aux 

autres ». L’évocation du handicap a été source de souffrance. Monsieur B a tenté une nouvelle fois de relativiser 

sa situation en la comparant à celle des autres. Par ce mécanisme d’intellectualisation, il a essayé de contrôler 

ou de minimiser ses sentiments perturbants. Monsieur B a transmis ses critères d’évaluation à savoir la gravité, 

l’incurabilité et l’absence de solutions. Il a conclu de nouveau en nuançant ce qui lui arrive. Après la perte, il a 

contrebalancé avec ce qu’il pouvait encore faire, réinvestissant ainsi ses capacités visuelles résiduelles et ses 

possibl e s.  

 

  « Et après accepter son invalidité quand vous recevez la carte d’invalidité ça c’est 

très dur aussi » 

Avec le « handicap », Monsieur B s’est retrouvé confronté à « l’invalidité ». Il a demandé une reconnaissance de 

son invalidité auprès de la Sécurité Sociale. « Et après accepter son invalidité quand vous recevez votre carte 

d’invalidité, ça c’est très dur aussi  ». Il a poursuivi ainsi : « quand on vous dit, vous êtes invalide à plus de 

80%, c’est énorme. Houlà ça vous tombe sur la tête. Ça c’est très difficile à avaler. M ême si tu ne l’avales 

jamais en lui-même mais tu dois relativiser après ». Monsieur B s’est résigné. « Tu te dis bon, c’est comme ça. 

C’est la vie ». Il est revenu sur cette annonce « La sécu, elle n’en a rien à faire. Elle t’envoie ça comme si c’était 

normal. Et puis c’est tout, après démerdez-vous ! […] Ils ne prennent pas de gants. Ils pourraient m’orienter 

vers certains comme le CRBV, les ophtalmos ou aller dans des centres adaptés à ça. C’est inacceptable  ». 

Monsieur B a poursuivi sur sa relation avec la MDA (Maison Départementale de l’Autonomie). « Eux se 

déplacent pour voir comment vous pouvez vous déplacer à la maison, pour voir le matériel dont vous pouvez 

avoir besoin. Là ça a été ». Il a présenté les différentes missions, la MDA « c’est eux qui organisent un peu ça 
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et après c’est la sécu qui valide un peu le truc. Enfin qui nous mettent en invalidité ».  Les ressentiments liés à 

l’obtention du statut « d’invalidité » ont pu transparaitre dans le discours de Monsieur B.  Il a opéré un 

déplacement de l’agressivité sur la Sécurité Sociale annonciatrice de la nouvelle. Nous avons noté une certaine 

ambivalence. Il s’agissait d’une démarche personnelle afin de revendiquer un statut mais elle  a aussi renvoyé à 

la gravité de la situation de handicap. Monsieur B a exprimé sa stupeur à la découverte de son taux d’invalidité. 

Il l’a brutalement confronté à la réalité de sa perte visuelle. Monsieur B a de nouveau tenté de relativiser sa 

situation. Il a aussi exprimé sa solitude et le sentiment d’être abandonné par cet organisme administratif. Il  a 

regretté l’absence de préconisations et de pistes d’accompagnement. Monsieur B a investi différemment la MDA 

dont la mission était l’évaluati on des besoins et l’orientati on vers un établisse m ent de soins adapté.  

 c)  Les répe rcuss ions sur la vie quotid ien ne 

« Je me retrouve à la maison sans rien, plus autonome. C’est plus ta vie à toi  » 

Monsieur B a évoqué les limites rencontrées dans sa vie quotidienne. « Je me retrouve à la maison sans rien, 

plus autonome. C’est plus ta vie à toi . Plus de voiture, plus de travail. C’est un deuil à faire pour la voiture  […] 

Et puis ne plus avoir d’autonomie du tout. Vous êtes chez vous et puis vous ne faites plus rien. Donc c’est très 

très dur ». Il s’est dit « carrément bloqué ». Monsieur B a regretté « de ne plus avoir son indépendance pour 

faire ce qu’on veut […] C’est vrai, ce qui me manque le plus c’est ne plus travailler et pas pouvoir me déplacer 

tout seul ». Monsieur B a commencé par le constat absolu d’une perte totale d’autonomie. Il a nommé les 

attributs la caractérisant. Cette fois-ci, il n’a ni nuancé ni relativisé ces propos. La perte et le manque ont été 

centraux dans la perception de sa situation. Monsieur B a vu son statut profondément modifié tout comme ses 

repères. Il a eu la sensati on d’être dépossédé de « sa vie » qu’il ne reconnait plus.  

 

« J’essaie de faire un peu…  » 

Après les limites, Monsieur B a amené les possibles. « J’essaie de bricoler un peu, faire un peu de sport, du vélo 

d’appartement, du jardinage […] Mais ça prend plus de temps, cela demande plus d’efforts et d’énergie  ». 

Monsieur B a insisté sur son contexte de vie à la compagne qui a pu renforcer ses difficultés de déplacements. 

« Vous n’avez pas de bus, tout ça, donc vous marchez à pied ». Il poursuit « Je ne me sens pas en sécurité 

quand je sors dehors […] Je marche à pied en fixant un point ». Monsieur B a essayé de nouvelles activités et a 

réexpérimenté autrement celles pratiquées auparavant. Il s’agissait également d’une manière de tester ses 

capacités et ses difficultés. Monsieur B a eu conscience des changements au niveau de leurs conditions de 

réalisation. Elles sont devenues plus couteuses et ont pu engendrer une certaine fatigue physique et morale. 

Monsieur B a évoqué aussi des limites liées à son environnement. Il a éprouvé un sentiment d’insécurité en 

extérieur.  

 

« J’arrive à me débrouiller tout seul »  

Monsieur B a poursuivi sa description. « Dans mon quotidien, j’ai encore un avantage. C’est que j’arrive à voir 

encore un peu. Donc j’ai encore de la vision. J’arrive à me débrouiller tout seul  ». Il a énuméré ces activités. 

« J’arrive à éplucher des légumes, à faire la cuisine, à essayer de passer l’aspirateur, faire un peu de repassage, 

des trucs comme ça. Bon après c’est peut-être pas très bien fait mais bon j’essaie de le faire  ». Il émet une 

comparaison. « Moi j’ai encore un peu d’avantage  par rapport à ceux qui sont non-voyants. Donc après les non-
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voyants ça doit être encore plus compliqué ». Monsieur B insiste sur cette volonté, « J’ai toujours essayé d’être 

actif. Sinon vous ne faites rien ». Le discours de Monsieur B a été plus nuancé et optimiste. Il s’est rassuré avec 

la préservation d’un reste visuel et de certaines activités quotidiennes. Il a valorisé ses capacités visuelles 

résiduelles et les a transformées en un atout. Cette nouvelle interprétation est venue en référence aux non-

voyants. Monsieur B a tenté de sublime r sa perte visuelle à travers des activités positives.  

 

« Les problèmes financiers, c’est toujours un problème » 

Monsieur B a abordé les conséquences matérielles liées à sa maladie et notamment à son inactivité 

professionnelle. « Des problèmes même pour la banque et l’assurance. Il faut toujours bien de l’argent pour 

vivre donc à un moment il faut bien qu’ils remboursent. S’ils ne me remboursent pas ça comment je vais faire 

pour finir la fin du mois ». Il a révélé son ressenti « C’est une vraie sinécure. Il vous manque toujours les 

mêmes papiers. Et après, ils se renvoient la balle. A un moment, c’est bon, tu te dis vous n’allez pas 

commencer à me gonfler avec ça. Des fois quand j’appelle ça barde. Et vous commencez à m’embêter…à me 

prendre pour un con. Aussi de s’énerver ». Il a réagi ainsi, « Et puis c’est pas dur, je vais prendre un avocat et 

puis ça va avancer. Si des fois vous ne faites pas un peu de bluff… et puis ce n’est pas du bluff car je l’aurai s 

fait. Si vous ne poussez pas un peu dans les retranchements, c’est que c’est une galère  […] C’est 

impressionnant. Comme si cela ne pouvait pas être simple. C’est une épreuve  ». Il a conclu par « Moi c’est pas 

mon problème, c’est votre problème, c’est pas le mien. Moi j’en ai rien à faire, c’est pas mon problème  ». 

Monsieur B a montré son incompréhension et sa colère envers les organismes financiers. Il a insisté sur 

l’énergie à déployer pour défendre ses droits. La maladie et le handicap ont été absents dans ce récit. Monsieur 

B a transféré l’origine de son « problème ». La pulsion agressive envers sa maladie a été redirigée vers les 

organismes financiers. Cette problématique matérielle s’est aussi répercutée sur ses relations familiales. « C’est 

de la tension dans la maison. Parce que tu t’engueule s pour des conne ri e s, des broutille s  ».  

 

« Les lieux publics doivent être faits pour les malvoyants »  

Monsieur B a abordé la question de l’adaptation de l’environnement. « C’est comme le monde du handicap. On 

dit que tout doit être …les lieux publics doivent être faits pour les malvoyants et ceux qui sont en fauteuil 

roulant. Mais il n’y a rien de fait ou alors ça va à une vitesse houlala . On avance de trois pas et on recule de 

cinq ». Monsieur B a sous-entendu son appartenance au « monde du handicap » et a aussi revendiqué son désir 

de participer pleinement au monde. Il a estimé que l’accessibilité des lieux publics n’était pas encore effective. 

Il a regretté une lente évolution et a même entrevu un recul.  

 d)  Les conséque nce s sur la vie profess ion nelle 

« C’est compliqué de travailler comme moi » 

Monsieur B a fait part de ses impressions sur le « monde du travail ». « C’est compliqué de travailler comme 

moi. On me dit : oui tu pourrais travailler. Mais je suis certain que vous faites une formation et puis vous dites 

que vous êtes malvoyant, on vous dit vous pouvez rester chez vous. Ça c’est sûr et certain ». Il poursuit, 

« Vous ne trouvez pas du travail comme ça. Ça c’est très très compliqué. C’est pas  la réalité des choses. Il faut 

arrêter de prendre les gens pour des ploucs. Ils disent que vous êtes malvoyant et handicapé et que vous 
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pouvez trouver du travail facilement. C’est de la fumisterie  […] J’aimerais bien savoir par rapport au nombre 

d’handicapés, le nombre de personnes qui ont trouvé du travail  ». Monsieur B a poursuivi ainsi, « Ce qui est 

énervant, c’est qu’ils nous promettent des trucs. Et non, c’est pas possible  ». Il a développé ses propos 

« Comme dans les grandes entreprises, il faut prendre des handicapés. Ils prennent des handicapés, c’est sûr 

c’est pour des petits handicaps, c’est pas pour les gros handicaps. Ça ils oublient souvent de le dire  ». Il évoque 

ensuite sa situation personnelle. « Il faut adapter le boulot par rapport à ma vue, adapter des machines, des 

trucs comme ça. Ça coûte de l’argent tout ça. Est-ce que les entreprises sont prêtes à investir là-dedans ? 

Certaines entreprises oui et d’autres non, c’est sûr ». Monsieur B a transmis sa représentation du travail. Il a 

exprimé sa colère face à un discours consensuel qu’il  a jugé irréaliste et illusoire. Il a refusé ce déni quant à 

l’accès au travail pour les personnes en situation de handicap. Il a pu s’estimer trompé ou dupé par ce 

décalage. Monsieur B a envisagé des différences selon la gravité du handicap. Sa situation personnelle a été 

vécue comme un frein. Il a alors interrogé l’envie des entreprises à investir financièrement et humainement sur 

son devenir profe ssi onnel.   

 

« Moi j’aurais aimé refaire une formation un peu dans la cuisine »  

Monsieur B a exprimé son désir de retravailler. « Moi j’aurais aimé continuer à travailler. Moi j’ai travaillé 

jusqu’à 42 ans […] Moi j’aurais aimé refaire une formation un peu dans la cuisine  ». Il a confronté ce désir à sa 

situation administrative « On m’a dit, Monsieur, si vous faites une formation vous perdez tous vos droits acquis 

depuis 25 ans. C’est à dire mon invalidité, je n’aurai pas eu d’invalidité. Si je demande une formation, je perds 

tout ça. Donc à un moment qu’est-ce que je fais ? Bah non, je ne vais pas tout perdre. Je ne suis pas en plus 

sûr et certain que cela débouchera, cela débouchera sur quoi  ? […] C’est inadmissible pour moi ». Il a réaffirmé 

son envie et l’argumente ainsi « J’aurais voulu retravailler, même qu’un quart de temps, je m’en foutais. C’était 

juste pour revoir un peu de monde et puis socialement retravailler un peu  ». Monsieur B a envisagé une 

reconversion professionnelle compatible avec sa nouvelle situation. Il a désiré combler ce manque d’activité 

professionnelle. Son envie s’est opposée à son statut administratif. Il  devrait y renoncer. Monsieur B a 

considéré ce risque trop important face à hypothétique emploi. Il a insisté sur la dimension sociale du travail 

dont il a été actuell ement exclu. 

 e)  La famille et les autres 

« Je pense que ma femme et mes filles sont inquiètes même si elles ne le disent 

pas » 

Monsieur B a transmis ses observations concernant sa famille. « Je pense que ma femme et mes filles sont 

inquiètes même si elles ne le disent pas ». Il a poursuivi « mes filles voient toutes les deux un psy ». La 

communication intrafamiliale est apparue peu aisée et empreinte d’une certaine pudeur. Monsieur B a interprété 

les ressentis et les réactions de ses proches sans qu’ils lui aient directement été verbalisés. A l’inverse, il n’a 

pas partagé les siens. Les affects sont restés de l’ordre de l’intime. Il a aussi pu s’agir d’une tentative de 

protéger l’autre. Monsieur B a eu pleinement conscience des retentissements émotionnels de sa santé sur sa 

famille. Ils se sont matérialisés par l’accompagnement psychologique de ses filles. Monsieur B, tout comme sa 

famille, ont éprouvé dans un premier temps le besoin d’aller en parler en dehors de la sphère famil iale. Un 

apaisem ent personnel pourra progressi vement favorise r une communi cati on intrafamili al e. 
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« Comme c’est pas marqué sur mon front donc…  » 

Monsieur B a relaté une situation sociale quotidienne. « Si vous croisez du monde qui vous connait un petit peu 

ou pas du tout. Vous ne voyez pas quand ils vous disent  : Bonjour. Vous n’avez pas vu donc là vous ne dites 

pas : Bonjour. C’est très embêtant ».  Il a alors transmis son interprétation « Ils peuvent penser : il me fait la 

tête aujourd’hui, ça va pas ou quo i […] Comme c’est pas marqué sur mon front donc ». Cette situation sociale a 

particulièrement gêné Monsieur B. Il n’a pas pu répondre aux gestes de politesse et de sympathie qui lui ont été 

adressés. Il a alors imaginé les pensées des autres à son égard. Il  a alors associé son absence de réaction à sa 

supposée mauvaise humeur. Quelles que soient les interprétations, elles ont pu être source de malentendus et 

d’incompréhensions et ainsi avoir une incidence sur ses relations sociales. Le caractère invisible de la perte 

visuelle nécessite la révélation de l’information. Il ne porterait pas sur son corps les stigmates de sa perte 

visuelle. Monsieur B a cependant omis dans son discours la présence de sa canne qui elle est venue la 

matériali ser. Cette annula ti on a rendu compte des affects qui lui sont encore associ és.  

 

« Ça ne me gêne pas de sortir avec une canne devant les autres car pour moi, je 

n’arrive pas à voir la tête des gens » 

Monsieur B a évoqué son vécu de la canne blanche. « Ça ne me gêne pas de sortir avec une canne devant les 

autres car pour moi, je n’arrive pas à voir la tête des gens. Donc comme ça je n’étais pas embêté  ».  La 

réaction de son entourage a été différente « C’est plus mon entourage. Ils sont plus embêtés ». Il est revenu 

sur ses impressions « Les gens se retournent. C’est comme si vous voyez quelqu’un qui n’est pas comme vous 

donc vous avez tendance à vous retourner… même en étant malvoyant, handicapé dans un fauteuil roulant… les 

gens se retournent […] Je pense que les gens commencent à se dire bon, il est comme ça, c’est tout et puis tu 

ne te retournes plus ». Il légitime son utilisation « Quand tu montres ta canne aux autres, ça permet de 

comprendre ». Monsieur B a ensuite modifié le ressenti de son entourage « Je pense que mon entourage ça se 

passe bien car moi… Moi je n’ai pas de difficulté avec ça donc ». Il a conclu ainsi « c’est bon maintenant, j’en ai 

pris mon parti. J’ai la canne blanche, c’est comme ça. Et puis j’avance. Je ne m’occupe pas des autres. Si vous 

écoutez les gens qui ont toujours des regards un peu bizarres, vous filez droit votre chemin et puis c’est tout  

[…] Non, non, il faut avancer sinon c’est foutu ». Monsieur B a tenu un discours ambivalent quant à son vécu de 

la canne et quant à celui de son entourage. Il a manifesté sa difficulté à faire avec cet outil qui symbolise la 

perte visuelle. Dans un premier temps, il a expliqué son refus conscient de prendre en considération le  regard 

des autres. Il a alors tenté d’annuler son existence. Puis il l’a intégré à sa réflexion pour en minimiser 

l’incidence. Selon lui, sa prise en considération a pu empêcher sa possibilité « d’avancer ». Cette attitude 

défensive a peut-être facilité l’utilisation de la canne. Il a alors tenté d’éviter de penser à des sentiments et des 

expériences pénibles. Ils ont resurgi de manière inconsciente. Monsieur B a procédé de la même manière en ce 

qui concerne le vécu de la canne par son entourage. Il  a reconnu leur gêne puis l’a annulé dans les propos 

suivants. Le vécu de Monsieur B a aussi été pris dans celui de son entourage. Les allers-retours fréquents en 

ont attesté. Un décalage entre leurs deux cheminements a pu transparaître. Monsieur B a également considéré 

que sa perception positive de la canne a pu avoir un effet sur celle de son entourage et ainsi les aider à 

l’apprivoi se r.  
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« Les gens se disent… » 

Monsieur B a imaginé les pensées des autres à son égard. « Les gens se disent, oui, il est fatigué mais il faut 

qu’il travaille ». Il y a opposé ce constat « Mais ça moi-même, je préfèrerais travailler plutôt que d’être comme 

moi donc… ». Il a ensuite associé cette pensée aux plaintes exprimées par les autres « C’est vrai que des fois 

c’est un peu décourageant d’entendre des gens dire  : moi j’ai mal là, moi j’ai mal si. Mais après quand vous 

avez mal quelque part c’est pas très grave mais après […] Si vous arrivez à vous déplacer, si vous arrivez à 

avoir votre autonomie, à travailler ». Monsieur B a pensé que les autres lui reprochaient son absence d’activité 

professionnelle et l’attribueraient à sa fatigue. Il a perçu une injonction à retravailler. Il a réaffirmé son propre 

désir de travailler. Selon Monsieur B, cette possibilité nécessiterait d’annuler ce qu’il était devenu et de revenir 

à un état antérieur. Il a ensuite opposé ces pensées des autres à leurs plaintes dont il a interrogé à son tour la 

légitimité. Il les a relativisées et a estimé qu’elles ne recouvraient pas la même gravité. Il a de nouveau posé la 

primauté de l’autonom ie, des déplacements et du travail.     

 

  « Moi j’explique ce que j’ai. Si ça peut aider d’autres personnes  » 

Monsieur B a exprimé son envie de partager son expérience. « Moi, j’explique ce que j’ai. Moi c’est pas 

compliqué j’explique ma maladie et puis après j’essaie… J’explique mon cursus  […] Au resto du Cœur et aux 

Palettes (Association), les gens écoutent et puis après…. Est-ce que ça leur ouvre après au niveau du handicap 

ou d’autres maladies, malvoyance, non-voyance, je ne sais pas après… ». Monsieur B a poursuivi ainsi « Si ça 

peut aider après d’autres personnes. En parler à d’autres personnes qui ont les mêmes problèmes que 

moi […] Je leur donne des adresses pour qu’ils aillent voir des toubibs, comme vous les CRBV ou les Chiens 

guides, les trucs comme ça ». Il a terminé par « Je trouve ça bien d’en parler car ce n’est pas tous les jours 

qu’on me pose des questions comme ça. Ça serait tous les jours, oui cela serait  un peu compliqué et gonflant. 

Mais là c’est pas très très souvent donc ». Monsieur B a témoigné de ses expériences personnelles dans le but 

de faire évoluer les représentations sur la maladie et le handicap. Il a également été très engagé dans la vie 

associative. Cet altruisme lui a conféré un sentiment de satisfaction et a pu lui renvoyer une image positive de 

lui-même. Monsieur B s’est aussi confronté au regard des autres. Il a pris conscience de l’intérêt qu’il a pu 

susciter. Il s’est senti investit d’un rôle de sensibilisation et d’information. Monsieur B a accepté de parler de sa 

situation avec une certaine spontanéité mais il a également veillé à en limiter la fréquence en raison de la 

charge émotionnelle qui en résulte. Il a tenu à ce que ces échanges ne l’envahissent pas au quotidien. Monsieur 

B a gardé une certaine maîtrise dans cette communication qui serait guidée par son état émotionnel de 

l’instant. Cette communication lui appartiendrait et il serait attentif aux affects qui y sont associés. Il a souhaité 

éviter qu’ils se manifeste nt de manière trop prégnante.    

 

« Pour ma famille, ça a été dur pour eux »  

Monsieur B est revenu sur le vécu de sa famille. « Pour ma famille, ça a été dur pour eux…  car je n’ai pas été 

toujours facile à vivre […] Après, les enfants aussi ils n’ont pas supporté. Donc mes trois enfants, ma femme et 

mes deux filles, ont été voir un psychologue pour évacuer leur stress, leur mal -être aussi que je sois comme 

ça ». Monsieur B a évoqué les retentissements de ses changements d’humeur et de  sa maladie sur sa famille. Il 

a utilisé le même qualificatif pour décrire son ressenti et  celui de ses enfants : « pas supportable/insupportable 
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». Monsieur B a fait un lapsus en parlant de ses « 3 enfants ». Il y a inclut son épouse. Il a pu s’agir du 

refoulement de sa pensée de se sentir infantilisé suite à la modification des rôles au sein de sa famille. Ce 

lapsus a aussi révélé l’idée d’une famille qui serait scindée. Monsieur B s’est attribué, de manière défensive, la 

place unique d’adulte ou de parent, place qu’il a pu sentir ébranlée. Ses filles tout comme lui ont eu recours à 

un soutien extérieur. Ils ont adopté une démarche commune, celle d’un accompagnem ent psychol ogi que.  

 f)  Les soins 

L’accès aux soins  

 « C’est compliqué parce qu’entre tout ce qui est administratif » 

Monsieur B a évoqué les difficultés pour accéder aux soins. « C’est compliqué parce qu’entre tout ce qui est 

administratif. Il faut avoir les bons de transports. Si vous avez droit au bon de transport, c’est tout un bordel 

avec la Sécu ». Il a poursuivi ainsi « C’est vrai qu’il faut bien préparer les personnes à tout ça. C’est compliqué 

au départ. Au départ, on se dit holala qu’est ce qui m’arrive. J’ai encore oublié ça. La Sécu qui ne veut pas 

rembourser ça. C’est un truc de fou des fois […] C’est une sinécure […]  Vous allez au CRBV, la Sécu devrait 

dire : Allez hop ! c’est le bon de transport obligatoire et puis c’est tout […] Une grosse colère pour 

l’administration. Maintenant, j’ai l’habitude, c’est bon, après j’en fais plus cas  […] Le temps de tout mettre en 

place, je trouve que c’est lent. C’est d’une lenteur ». Monsieur B a déplacé son agressivité sur l’entité 

administrative qu’il a considérée comme étant un frein à son envie « d’avancer ». Il a exprimé une certaine 

urgence à être dans l’action en débutant les soins. L’attente a généré de la colère et de l’incompréhension. Elle 

a aussi laissé davantage de place à l’émergence de ruminations et de pensées négatives. L’action a pu aider à 

les tenir à distance. Il a déploré les délais administratifs qui conditionnaient son accès aux soins. Deux 

temporalité s se sont opposées.  

 

Les traitements médicaux et le rapport à la médecine 

« J’ai réussi à retrouver la vue correctement  » 

En 2008, Monsieur B a bénéficié « d’un traitement pendant 3 mois […] J’ai réussi à retrouver la vue 

correctement ». Par la formulation « j’ai réussi », Monsieur B s’est attribué cette réussite. Le traitement a été 

perçu comme un moyen. C’est son corps, donc lui-même, qui a œuvré pour ce retour de la vision. Il a aussi pu 

s’agir de l’expressi on d’une pensée magique.   

 

 « Et là non, la vue, elle n’est jamais remontée » 

En 2013, Monsieur B a été confronté à une nouvelle baisse visuelle. Cette fois les traitements médicaux n’ont 

pas eu d’effet « Et là non, la vue, elle n’est jamais remontée  ». Monsieur B a fait le constat douloureux d’une 

perte définitiv e et irréversi bl e.  Ses croyances ou son espoir en une améliorat ion visuelle n’ont pas pu tenir.  

 

« Il y a pleins de trucs à faire évoluer dans la maladie, même dans le handicap de la 

vue »  

Monsieur B a engagé une réflexion sur la médecine. « Il faut arrêter de tourner autour du pot. Il faut évoluer 

avec son temps. La médecine c’est pas non plus… Hippocrate…  […] Moi quand je parle de l’euthanasie. Moi c’est 
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très très bien l’euthanasie. Il faut aller dans ce sens-là. S’il n’y a plus rien à espérer, il faut le dire carrément,  

c’est tout […] Si admettons, il n’y a plus rien à faire, je ne sais pas, mettons vous êtes en fin de vie, moi je 

serais pour l’euthanasie. Qu’ils acceptent que les gens veuillent mourir aussi correctement, sans faire souffrir 

les autres ». Il termine ainsi « il y a pleins de trucs à faire évoluer dans la maladie, même dans le handicap de 

la vue, le handicap de fauteuil roulant, de…. Essayer d’évoluer là -dedans ». Monsieur B a tenté de désacraliser 

et de démystifier la médecine. Il a prôné une certaine évolution de la médecine et notamment en ce qui 

concerne l’euthanasi e. Dans son discours, la pulsion de mort a été réactuali sée.  

 

 « On peut leur apprendre des trucs » 

Monsieur B est venu rechercher un savoir médical auprès des différents médecins rencontrés. Il a pu avoir les 

réponses à ses questions en fonction des connaissances médicales actuelles. Il a aussi découvert leurs limites. 

Il a alors développé l’idée d’un savoir émanant des patients. « Après il y des médecins qui sont très bien. Ils ont 

médecine plus 10 ou bac plus 15, j’en sais rien mais... c’est pas pour ça qu’ils sont plus intelligents pour 

certains trucs. Au niveau médecine mais après au niveau vie, peut -être qu’ils n’apprennent pas grand-chose 

non plus. On peut leur apprendre des trucs. C’est ça, il faut faire avancer le schmilblick. C’est tous ensemble. 

C’est pas que eux qui font tout avancer, ça c’est sûr  ».  Monsieur B s’est autorisé à remettre en question la 

toute-puissance médicale. La médecine peut aussi bénéficier du savoir des patients et apprendre d’eux. 

Monsieur B a souhaité que soient davantage impliqués ceux qui vivent la maladie ou le handicap. Ils peuvent 

transmettre leurs expériences dans le but de faire évoluer la pratique et la recherche médicale. Monsieur B a 

ainsi revendiqué le fait qu’il détenait également un savoir. Il a tenté de rééquilibrer l’asymétrie entre médecin 

« sachant » et patient « non sachant ». Il a envisagé une collabora ti on et un partenari at.  

 

L’accompagnement psychologique 

« Il faut commencer par faire l’émotionnel »  

Monsieur B a posé un préalable au travail de rééducation. « Il faut commencer par l’émotionnel. D’abord 

travailler sur l’émotionnel avant de commencer quelque chose […] Je pense qu’il faut être prêt 

psychologiquement pour… il faut déjà accepter sa maladie. Et après être prêt à vouloir le faire […] Si vous 

n’êtes pas prêt psychologiquement, je pense que vous ne pouvez pas commencer le CRBV, à faire tout le travail 

qu’ils vous demandent ». Il a poursuivi ainsi : « Le plus pour moi c’est pas personnel, c’est le vouloir ! Déjà le 

vouloir. Si vous ne voulez pas prendre le temps de faire ça, je pense que c’est compliqué de sortir de ce truc -

là. ». Il a conclu par « Si vous ne faites pas tout ce chemin-là vous ne pouvez plus sortir de chez vous […]  Je 

sais pas après c’est vrai que c’est compliqué pour des personnes. Après il ne vaut pas mieux orienter vers un 

psychologue et après le CRBV…C’est vrai que c’est tout un cheminement, c’est compliqué aussi. Si la personne 

n’est pas prête à faire tout ce cheminement, c’est houla… Il faut accepter ce qu’ils sont aussi. Il fau t accepter sa 

maladie. Donc est-ce qu’il ne faut pas commencer par la psychologue  ». La démarche vers un établissement de 

soins n’a pas été anodine. Selon Monsieur B, le travail de rééducation a nécessité de s’y préparer et a été inscrit 

dans un cheminement personnel. Il a alors évoqué l’importance de l’accompagnement psychologique. A la mise 

en exergue de l’enjeu émotionnel, Monsieur B a semblé se raviser. Il a annulé la dimension psychique pour la 

remplacer par la raison, la volonté ou la détermination. Monsieur B a eu recours à l’intellectualisation avec 
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l’utilisation de pensées abstraites et de généralisat ions. Il a projeté son ressenti et ses besoins sur les autres 

personnes en situation de handicap visuel .  

 

  « En parler ça fait du bien aussi. C’est aussi avancer » 

Monsieur B a abordé l’accompagnement psychologique dont il a bénéficié. « Ma neurologue très sympa. Elle m’a 

orienté vers plus un psychologue […] Heureusement qu’il y a des psychologues pour nous aider sinon tu pètes 

un câble […] En parler ça fait du bien aussi. C’est aussi avancer. Il faut parler de sa maladie parce que sinon si 

vous n’en parlez jamais, je ne sais pas si vous pouvez vous en sortir ». Monsieur B a poursuivi ainsi : « Si des 

personnes ne sont pas bien dans leur tête, il faut peut-être qu’ils aillent voir quelqu’un. Même pour toute 

personne normale, il faut le faire. Parce que je ne sais pas si une personne seule peut, même moi, si je n’avais 

jamais rien dit à personne, si j’avais jamais vu une psychologue, je ne sais pas où je serais […] Vous ne pouvez 

pas garder ça même en famille… c’est pas possible après vous détruisez tout. Après moi je pense que j’aurais 

pété un câble ». Il termine par « Il faut voir quelqu’un qui vous explique un peu comment ça fonctionne parce 

que sinon vous êtes carrément perdu ». Monsieur B a éprouvé le besoin de bénéficier d’un accompagnement 

psychologique. Il a reconnu que la parole libère et qu’elle l’a aidé à s’apaiser. Il a généralisé cette démarche 

psychothérapeutique et l’a ainsi inscrite dans une normalité. Il a insisté sur la nécessité de réaliser ce travail en 

dehors de la sphère familiale afin de la préserve r.  

 

Le parcours de rééducation/ réadaptation « Le CRBV, c’est la vue » 

 « Après c’est aux gens de prendre la décision de le faire  »  

Monsieur B est revenu sur sa venue au CRBV. Celle-ci a pu être initiée par le médecin mais « après c’est aux 

gens de prendre la décision de le faire aussi. Parce que c’est pas le médecin qui va tout vous faire. Il est là pour 

orienter. Si vous ne voulez pas le faire, ben vous ne le faites pas  ». Il a poursuivi ainsi « Je pense que c’est 

compliqué si c’est le médecin qui vous oblige  […] Si le médecin il essaie de faire bouger la personne… c’est 

peut-être bien aussi pour elle aussi. Je ne sais pas ». Monsieur B a insisté sur la dimension personnelle de la 

démarche de soins. Le médecin préconise. C’est à la personne de s’en saisir et de devenir progressivement 

acteur de cette démarche. Monsieur B a aussi envisagé la difficulté à se mobiliser. Il s’agirait alors de prendre 

appui sur le médeci n impulsant cet élan vers le soin non médical.  

 

  « A mon arrivée au Centre, je n’imagine pas grand-chose… » 

Monsieur B a fait part de son état d’esprit à son arrivée au CRBV. « A mon arrivée au Centre, je n’imagine pas 

grand-chose car je ne sais pas ce qu’on va me faire […]  Je ne sais plus où j’ai découvert ça… peut-être que 

c’est mon ophtalmo qui m’avait dit d’appeler le CRBV d’Angers pour voir ce qu’il  pouvait faire de moi, par 

rapport à ce qu’il proposait. Donc j’ai appelé et c’est là que vous m’avez proposé des  rendez-vous ». Monsieur B 

a exécuté la préconisation médicale avec une certaine passivité sans qu’elle ait pris pleinement sens pour lui. Il 

a expliqué sa difficulté à se projeter au CRBV. Il n’est pas parvenu pas à verbaliser ses premières 

représenta ti ons. Monsieur B n’a pas pu, pour le moment, formule r ses attentes.  
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  « Il faut se prendre en charge. Je ne sais rien du tout, je repars à zéro  »  

Monsieur B a constaté : « Il faut se prendre en charge. Je ne sais rien du tout, je repars à zéro ». Puis il revient 

sur les séances suivies au CRBV « l’orthoptie, il faut beaucoup de concentration. En AVJ, j’aime bien cuisiner. 

J’aurai quelques séances pour bien couper, comment s’organiser ». Il a manifesté un intérêt particulier à 

travailler les déplacements. « Pour la locomotion, j’ai envie de commencer le plus vite possible. J’ai montré que 

je voyais mal. Je regarde par terre alors que je devrai s regarder devant moi ». Il conclut ainsi « Tout ce qu’on 

me propose, je prends. Si je ne fais rien ce n’est  pas les autres qui vont faire pour moi. Il faut que j’avance. Il 

faut bouger. Il faut se prendre en charge. Je ne sais rien du tout, je repars à zéro  ». Monsieur B a perdu ses 

repères. Il a considéré qu’il devrait tout réapprendre et qu’il ne pouvait plus s’appuyer sur ses acquis et ses 

savoirs-faire. Le travail de rééducation a pu progressivement lui permettre d’ajuster ses compétences et d’en 

développer de nouvelles. Monsieur B s’est pleinement investit dans son parcours de soins dont il s’est 

positionné comme l’acteur central. Il a énuméré les actions qu’il a engagées. L’agir a été perçu comme un 

facteur de changement, un moyen « d’avancer ». Monsieur B a précisé qu’il a été authentique dans ce qu’ il a 

montré de lui. Il n’a pas cherché à minimiser ni à dissimuler ses difficultés au rééducateur en locomotion. 

Monsieur B a pris le risque que la canne lui soit préconi sée.   

 

La canne 

Monsieur B a pris conscience de son besoin de  canne blanche pour sécuriser ses déplacements. « C’était 

compliqué de sortir sans canne, c’était même dangereux car des fois on peut se prendre un trou qu’on n’a pas 

vu même si on fait toujours le même chemin ». Il a noté son besoin d’utiliser la canne en toutes circonstances, 

aussi bien pour les trajets inconnus que pour les trajets connus. Cette dernière a permis un meilleur repérage 

et une meilleure gestion des obstacl e s.  

 g) La recherche  

 « Si ça peut faire avancer le schmilblick. Améliorer et trouver des solutions pour la 

vue » 

Monsieur B a évoqué sa participation à notre étude et les échanges qu’il a pu avoir avec des professionnels 

spécialisés. « Si ça peut faire avancer le schmilblick. Améliorer et trouver des solutions pour la vue, je sais pas 

moi pourquoi pas. Après cela ne servira peut-être pas pour moi mais cela servira peut-être pour d’autres 

personnes ». Il a poursuivi ainsi « Il faut se dire après personne n’est à l’abri de quelque chose. Si vous restez 

toujours individualiste. C’est bien de penser aux autres qui ont les mêmes maladies pour faire avancer quelque 

chose. […] Des études par rapport aux yeux. Pour faire avancer des trucs.  […]  Les gens ils ne sont pas les 

seuls à avoir cette maladie-là donc il faut essayer d’avancer ». Monsieur B n’a pas hésité à s’engager dans la 

recherche. Il a envisagé la possibilité de ne pas pouvoir bénéficier de ses avancées mais s’est raccroché  à l’idée 

que d’autres le pourront. Cet espoir lui a permis de se projeter dans un devenir plus serein. Monsieur B a 

envisagé cette participation dans une démarche altruiste. L’entraide a aussi permis de rompre avec l’isolement 

et le sentiment de solitude ressentis face à la maladie. Monsieur B a utilisé la généralisation en rappelant que 

tout à chacun pourra it s’y retrouve r un jour confronté.   
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 h)  Sensib iliser , comm unique r et diffuser 

Monsieur B a transmis sa perception de l’accès à l’information. « Mais je pense aussi qu’il faudrait que tous les 

médecins, tous ceux qui sont comme vous, essayez de mettre ça en place pour que les médecins généralistes 

soient au courant. Pour tel problème aller vo ir tel truc. Pour que le médecin mette en œuvre, pour montrer aux 

gens qui sont tout seuls ou qui n’ont pas de solution. Cela serait très bien d’orienter ça pour les années à venir 

pour que les gens n’aient pas trop de questions à se poser. Tiens j’ai tel truc alors je dois aller voir tel médecin, 

tel centre […] Sinon il faut vraiment vouloir pour trouver quelque chose.  Il faut tomber sur les bonnes 

personnes, après c’est tout ». Il poursuit par ce conseil : « Le CRBV, c’est les médecins généralistes qu’il faut 

aller voir. C’est là que vous aurez le plus de personnes  en tant que malvoyant. Vous mettriez des plaquettes, je 

pense que vous auriez de la demande. Et les médecins généralistes ils enverraient plus chez vous ». Pour 

Monsieur B, la diffusion de l’information devrait être développée afin de faciliter l’accès aux soins. Il a évoqué le 

rôle central du médecin traitant dans l’orientation. A l’inverse, les établissements spécialisés devraient 

davantage communiquer et sensibiliser le corps médical sur leurs dispositifs. Il s’agirait de guider les personnes 

afin de limiter une certaine errance médicale. Monsieur B a pu identifier des failles au niveau de la diffusion de 

l’inform at ion. Il a adopté une posture différente en émettant à son tour des préconi s a ti ons.   

 i)  Quelque s nouv elles de Monsie ur B. 6 mois aprè s sa sortie du CRBV  

 « En 2014, j’ai fait Basse Vision  » 

Monsieur B a relaté dans l’après-coup son parcours au CRBV. Il a présenté les différents domaines travaillés.  

« En 2014, j’ai fait Basse Vision. J’ai fait de l’ergothérapie, j’ai fait de la psychologie, j’ai vu la psychologue. J’ai 

fait l’orthoptiste et puis j’ai vu pour le matériel internet, le téléphone, pour améliorer par rapport à la vision. J’ai 

fait ça 6 mois… 1 an. 6 mois d’apprentissage de la canne banche ». La terminologie employée a montré que 

Monsieur B s’est pleinem ent appropri é les différentes séances .   

Monsieur B est revenu sur l’apprentissage de la canne blanche qui l’a particulièrement éprouvé . Sa transposition 

dans le quotidien a nécessité du temps. « C’est très bien. Au départ, c’est dur. Quand on est tout seul, c’est dur 

de la sortir de la maison pour s’en servir mais normalement maintenant c’est très bien. C’est très sécurisant et 

cela fait voir aux gens qu’il y a un problème ». Monsieur B a continué de nommer la canne par un article défini 

« la ». Il n’a pas utilisé de déterminant possessif « ma ». Cette appropriation a été progressive. La canne ne 

semblerai t pas encore tout à fait « sienne ». 

 

Monsieur B a expliqué le principe de l’orthoptie en décrivant les stratégies visuelles développées. « Les cours 

d’orthoptie, pour savoir comment fonctionnent mes yeux, pour savoir comment chercher un objet en 

s’organisant avec un œil. Savoir aussi repérer les formes, les dista nces aussi. C’est vrai c’est compliqué d’avoir 

une vue rétrécie donc on perd les repères ». Il a poursuivi sur l’accompagnement psychologique.  « Au niveau 

psychologique, ça va quand même mieux que j’allais. Donc je suis prêt à écouter les gens  ». Monsieur B a 

ressenti un apaisement et s’est davantage senti disponib le.  
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 « Après le CRBV, j’ai eu un chien guide » 

Monsieur B a entrepris une nouvelle démarche afin d’avoir un chien guide « J’ai eu Lupin. J’ai fait ma demande. 

J’ai appelé les Chiens Guides. Je leur ai dit que j’étais malvoyant. Ils m’ont dit bon, il n’y a pas de souci mais 

bon il faut qu’on ait votre dossier […] Ils m’ont recontacté pour venir me voir, pour savoir pourquoi je veux un 

chien, pour voir si ma vision était vraiment faible. Car si v ous avez une vision trop haute vous pouvez voir le 

chien ». Il a poursuivi ainsi « Si vous avez un chien, il faut l’accompagner 7 jours sur 7. Il ne faut pas le laisser 

le matin et puis ne pas s’en servir ou pas le sortir du tout donc… c’est contraignant a ussi. Par rapport à une 

canne blanche électronique, vous n’êtes pas obligé de la sortir tous les jours  ! ». Monsieur B a utilisé l’humour 

pour tourner en dérision sa situation. Il a ensuite évoqué la relation tissée avec son chien. « Quand on est tout 

seul la journée à la maison, on peut parler à son chien même si on dit  : il est fou, il parle tout seul ! Mais c’est 

pas grave, ça fait de la compagnie. Ça fait plus d’autonomie  […] Ils m’ont dit que j’étais apte à avoir un chien. 

C’est un chien de travail. Ça fait du bien d’avoir quelqu’un, le chien à la maison même pour ma femme et mes 

enfants. C’est que cela me calme, me canalise un peu  ». Dans la continuité des techniques acquises au CRBV, 

Monsieur B a fait la demande d’un chien guide. Il a exposé les conditions pour pouvoir en bénéficier. Il s’agissait 

d’une nouvelle démarche où il a de nouveau présenté sa situation visuelle et motivé sa demande. Il a dû 

démontrer la pertinence et la nécessité de recourir à un chien guide. Aujourd’hui, son chien lui a apporté une 

autonomie et une sécurité dans les déplacements. Monsieur B a également décrit les effets positifs de sa 

présence tant sur son humeur qu’auprès de sa famille. Il lui a apporté réconfo rt et apaisem ent.  

 

 « Après on a monté une association » 

Le cheminement personnel de Monsieur B s’est poursuivi à travers une dynamique associative. « On a monté 

une association qui finance une antenne des Chiens Guides. On fait des démonstrations de chien guide ou de 

canne banche électronique dans les écoles ou dans les entreprises ». Monsieur B a souhaité sensibiliser les 

autres au handicap visuel. Ce nouveau rôle de bénévole lui a permis de se sentir utile et de restaurer le lien 

social qui lui a manqué suite à son inactivité professi onnell e.  

1.5.4 .  Conc lusio n 

L’analyse du discours de Monsieur B  a porté sur les réaménagements identitaires, les remaniements psychiques 

et les processus adapta ti fs. Sa pensée s’est réorgani sée et s’est réactua li sée au fil des entretiens.  

  

Lors du premier entretien, le discours de Monsieur B était davantage médical et technique. Il a permis de tenir 

à distance les affects. Au fil des entretiens, il est parvenu à s’en décaler et a pu appréhender son vécu 

émotionnel. La première évocation de ses affects était associée à l’annonce du diagnostic. Les manifestations 

réactionnelles liées à cette situation de stress intense ont favorisé l’expression des ressentis. Monsieur B a 

décrit les différentes étapes traversées telles que la sidération, la tristesse et les idées noires, la colère, 

l’agressivité et l’incompréhension et enfin l’action, la transformation et le changement. Ces étapes successives 

ne signifient pas la disparition des affects qui y sont associés. Ils peuvent resurgir de manière différente. La 

colère et l’agressivité ont été déplacées et se sont retrouvées adressées au monde du travail, au corps médical, 

à l’administration, aux autres ou encore à l’environnement. Monsieur B ne les a pas conscientisées et il n’a pas 

pu les réattribue r ou les redirige r vers la maladie.  
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La terminologie employée et le ton de son discours ont aussi marqué une évolution. Au début, ils ont été plutôt 

conventionnels et conformistes. Monsieur B a rapidement moins contrôlé ses formulations. Ce ton plus 

« direct » a davantage donné accès à sa dimensi on intrapsychique et subjecti ve.  

 

La situation visuelle de Monsieur B était particulière. Son évolutivité a nécessité des réajustements répétitifs et 

constants. Les adaptations successives ont été éprouvantes et coûteuses en énergie physique et psychique. Un 

risque d’usure psychologique et de fatigue physique a pu être observé. Ce devenir incertain était déstabilisant 

et mettait en péril un nouvel équilibre. Monsieur B a tenté de vivre dans le présent afin d’éviter les anticipations 

anxieuses. Pour diminuer ses angoisses, il s’est préparé à une éventuelle dégradation visuelle par l’acquisition 

et l’apprentissage de l’ensemble des techniques disponibles. Son expérience de cette épreuve a pu aussi lui 

démontrer sa capacité à pouvoir « continuer à vivre » et à « s’adapter ». Monsieur B a manifesté un élan vital 

même s’il a lutté contre des idées noires qui ont pu se réactualiser au cours de son parcours. Il a interrogé le 

sens de sa vie. Ce sentiment d’inutilité a été  transformé par son investissement dans le monde associatif, la 

recherche et la sensibili sat ion au handicap.  

 

Le discours de Monsieur B a été jalonné d’injonctions, de leitmotivs tels que « il faut accepter », « il faut le 

vouloir », « il faut avancer ». Ces répétitions ont pu traduire une forme d’auto-persuasion et de réassurance. 

Monsieur B a fréquemment alterné pensées négatives ou affects douloureux et pensées optimistes ou tentatives 

de remobilisation. Il ne les a pas niés mais leur évocation est restée douloureuse. Il les a rapidement mis à 

distance. Monsieur B a réalisé des récurrences de signifiants tels que « évoluer », « savoir », « pouvoir », « 

vouloir », « compliqué ». Pour parler de lui il a utilisé de manière privilégiée le « je » ou le « moi ». Il a eu 

recours aussi au pronom indéfini « on » qui permet une certaine généralisation et mise à distance. « On » a 

souvent introduit une idée angoissante ou une incertitude (« on comprend pas », « on se dit pourquoi », « On 

sait pas comment ça va évoluer »). Monsieur B a également utilisé les pronoms « tu » et « vous » lorsqu’il se 

sermonnait ou tentait de se remobilise r. Ces derniers renvoient au surmoi.  

 

Les problématiques inconscientes associées à l’angoisse de la perte et à l’angoisse de mort ont pu transparaître 

dans l’analyse de discours. L’angoisse de mort est relative à l’être et elle renvoie au registre du besoin et du 

vital. Monsieur B l’a exprimé à travers ses associations d’idées (« cancer », « perte d’un être cher ») et ses 

idées noires. L’agressivité exprimée était la manifestation de cette pulsion de mort. L’angoisse de la perte 

devient réelle lorsqu’elle se matérialise par la perte de la vue, de l’autonomie, du travail et de la conduite 

automobile. Le discours de Monsieur B a mis en exergue deux types d’enjeux psychiques. Le premier consiste 

en l’enjeu « narcissique » avec la perte, les failles, la vulnérabilité, les blessures narcissiques, le sentiment 

d’impuissance, l’estime de soi, la confiance en soi. Le second correspond à l’enjeu « identitaire » avec les 

questions existentielles prégnantes, le sentiment d’appartenance, la différence, la perte de repère, le sentiment 

d’étrangeté et la connai ssance de soi.  

 

Pour qualifier sa situation, Monsieur B a parlé de « maladie » puis de « handicap », « d’invalidité » et enfin de 

« malvoyance ». Son cheminement est également apparu dans l’évocation de la perte, puis du manque, et enfin 
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du résiduel. La dénomination est restée impersonnelle. Les termes ont été utilisés de façon générique tels des 

concepts : « le handicap, la maladie, la malvoyance ». Monsieur B a fréquemment utilisé « ça », « cela » pour 

désigner sa maladie, sa vue ou son handicap. Il faut attendre l’avant dernier entretien pour que Monsieur B  se 

soit identifié « en tant que malvoyant ». Il s’est comparé à plusieurs reprises par opposition aux « non-

voyants ». Il n’a pas effectué de comparai son avec les bien-voyants.  

 

Monsieur B a réalisé de nombreux allers-retours entre son propre ressenti et celui de sa famille et des autres. 

Son cheminement personnel a interagi et a été s’imbriqué avec celui de son entourage proche. Un décalage a 

été énoncé sans être conscientisé. Son discours a demeuré assez confus et ambivalent lorsqu’il aborde cette 

problém ati que. Sa percept ion des autres a aussi évolué en fonction de son rapport au handicap.  

 

Selon l’analyse développée par Beck (1961) puis reprise par Wright (1993), Monsieur B a mis en œuvre de 

manière privilégiée certains processus cognitifs. Il a eu recours au raisonnement émotionnel. Il a conclu et a 

entériné de manière négative une situation si elle était associée à un affect négatif. Monsieur B a utilisé des 

impératifs catégoriques tels que « devoir, falloir ». Il a aussi procédé par étiquetage. Les caractéristiques 

négatives ou positives attribuées au corps médical, aux administrations ou aux personnes sont devenues des 

caractéristiques définitives, entières, fixes ou sans nuance. Monsieur B a aussi eu recours à l’évitement cognitif.  

Les sentiments déplaisants ont été supprim és ou évités.    

 

L’analyse du discours nous a également permis de repérer les mécanismes de défense utilisés de manière 

privilégiée. Monsieur B. a eu recours à des mécanismes au niveau des inhibitions mentales et des formations de 

compromis (DSM IV) tels que le refoulement, le déplacement, l’annulation, l’isolation, la dissociation et 

l’intellectualisation. Leur utilisation était normale et non pathologique dans une période de vie difficile. Ils n’ont 

pas empêché l’élaboration psychique ni la mise en œuvre de techniques de compensation. Ils ont semblé 

s’assouplir dans le temps. Monsieur B a également mobilisé à des mécanismes matures au niveau adaptatif 

élevé tels que l’anticipation, l’altruisme, la répression, la sublimation et l’humour. Il a aussi utilisé l’idéalisation 

qui se situe au niveau de distorsion mineure de l’image de l’autre. Le recours à l’ensemble de ces mécanismes 

de défense a pu participer à la régulation des affects et des pensées stressantes et perturbantes. Ils ont 

favorisé un rééquili bre psychi que et une certaine adaptati on à la situation de handicap.   
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2.  Madame K, personne malentendante 

2.1.  Présentation de Madame K 

2.1.1 .  Anam n èse 

Madame K, âgée de 35 ans, présentait une déficience auditive profonde (Critères OMS). Une hypoacousie 

acquise a été diagnostiquée en 2014. Il n’y avait pas d’antécédents familiaux. Une neuropathie auditive était 

suspectée. Madame K était arrivée en France depuis 3 mois. Elle y avait suivi ses études dans la comptabilité 

(BTS). Une fois diplômée, elle était repartie dans son pays en Afrique centrale. Quelques mois après son retour, 

elle avait déclaré des problèmes de santé dont une perte d’audition. Madame K avait alors décidé de revenir en 

France afin de s’y faire soigner. Elle était hébergée chez une « tante éloignée pas vraiment de la famille proche 

». Elle devait en contrepartie s’occuper de la maison et des enfants. Elle était célibataire et sans activité 

professi onnel le.  

2.1.2 .  Choix de Mada m e K 

Nous avons retenu Madame K pour notre étude car sa situation n’est pas typique. Son contexte médical, 

personnel et social a attiré notre attention. La sévérité du trouble, le caractère brutal et le  jeune âge de la 

survenue (29 ans) ont fortement interrogé le corps médical. Des examens exploratoires et une recherche 

étiologique étaient en cours lors de sa venue au CERTA. Madame K était venue seule en France, contre l’avis de 

sa famille. D’un point de vue psychodynamique , il nous était apparu intéressant de suivre son vécu et son 

cheminement personnel dès le début de l’histoire de sa surdité. La situation sociale de Madame K était précaire. 

Elle n’avait pas de ressource financière et était dépendante de « sa tante ». Elle était également dans l’attente 

d’un titre de séjour en qualité « d’étranger malade » et de la carte individuelle d’aide médicale d’état. Ce titre 

est attribué à « un étranger (hors union européenne) résidant habituellement en France dont l’état nécessite 

une prise en charge médicale sans laquelle  sa santé serait très gravement compromise et s’il ne peut avoir 

accès au traitement approprié dans son pays d’origine  ». Le médecin de l’Ofii (Office français de l’immigration et 

de l’intégration) statue sur la demande. Madame K présentait une certaine aisance dans la relation. Elle 

s’exprimait spontanément sur son vécu et ses émotions. Cette liberté de parole nous avait incités à la solliciter 

pour notre étude. Madame K s’était montrée d’abord très suspicieuse et réticente. Elle avait verbalisé ses 

inquiétudes quant à ce qui pourrait être fait de ses propos notamment en raison des démarches entreprises vis-

à-vis de l’Etat français. Elle avait fait la demande que les enregistrements audios soient effacés devant elle 

après leur retranscription. Elle avait aussi exprimé un fort besoin d’être rassurée quant au respect de son 

anonymat. Suite à ces échanges, Madame K avait donné son consentement par oral et par écrit pour participer 

à l’étude.   

2.2. Objectifs de l’étude 

L’étude revêtait un double objectif. Le premier était de mesurer les effets du parcours de soins mené au CERTA 

sur l’humeur dépressive et anxieuse, sur les stratégies de coping et sur la perception et l’adaptation au 

handicap auditif de Madame K. Cette évaluation a été réalisée à partir de la passation de questionnaires en pré- 

et en post- prise en charge pluridisciplinaire. L’idée était d’apprécier ces états émotionnels et leur évolution 
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chez une personne malentendante. Le second objectif consistait en un repérage du travail d’élaboration 

psychique de Madame K sur son handicap par une analyse de discours basée sur des entretiens cliniques 

réalisés durant son parcours de soins.   

2.3. Contexte de l’étude 

Madame K a été adressée au CERTA par son médecin ORL. La sévérité de la perte d’audition et l’ampleur des 

difficultés éprouvées au quotidien avaient conduit à envisager un éventuel projet d’implant cochléaire. Dans 

l’attente de la pose d’un diagnostic, Madame K a réalisé une évaluation globale au CERTA. Il s’agissait d’évaluer 

l’ensemble des conséquences de sa surdité. Les différents bilans d’évaluation se sont déroulés sur une période 

d’un mois entre décembre 2015 et janvier 2016. Ils avaient conduit à l’élaboration d’un projet de soins 

personnalisé. Ce projet était décliné en deux temps. Le premier temps consistait en un travail de rééducation  

avec l’essai d’appareils auditifs conventionnels surpuissants . Dans un second temps et en fonction des gains 

prothétiques ou des résultats des explorations médicales, Madame K intégrerait une démarche en vue d’une 

implantati on cochléai re. Le projet de soins s’est déroul é sur une période de 5 mois, de février 2016 à juin 2016.  

2.3.1 .  Prése nta tion des bilans d’évalua tio n de Mada m e K 

Un bilan a été réalisé par chaque professionnel de l’équipe pluridisciplinaire. L’objectif était d’identifier et de 

recueilli r les difficulté s, les besoins et les attentes de Madam e K. Nous allons les présenter.  

a)  Bilan ORL 

Au niveau de l’examen clinique, les tympans étaient normaux ainsi que l’IRM de l’APC (angle pontocérébelleux) 

et le scanner des rochers. L’audiométrie a révélé une surdité bilatérale à 80 dB avec une discordance entre la 

vocale et la tonale qui évoquait l ’éventualité d’une neuropathie auditive. En vocale, Madame K n’avait aucune 

compréhension avec ou sans appareils. Des essais avec des appareils surpuissants étaient en cours. Des PEA 

(potentiels évoqués auditifs) et des ASSR (auditory steaty-state responses ou potentiels évoqués stationnaires) 

étaient prévus en janvier 2016. L’indica ti on de la pose d’un implant cochléai re était à rediscute r.  

b)   Bilan audio prot hétique 

Madame K présentait une perte profonde avec une cophose vocale bilatérale. Elle bénéficiait d’un appareillage 

stéréophonique Phonak de type contour SURPUISSANT NAIDA V30-UP depuis 1 mois. Il n’y avait aucune 

amélioration vocale. Sa tonale était correcte et elle lui permettait seulement une captation de son 

environnement sonore et une meilleure localisation spatiale des bruits. L’audiogramme de Madame K est 

représenté dans la figure suivante (Figure 56).  
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Figure 57 : Audiogram me de Madam e K 

c)  Bilan orthopho nique 

La compréhension de Madame K a été testée dans différentes conditions. Elle devait reconnaitre des mots ou 

des phrases en audition seule puis seulement avec la lecture labiale et enfin en combinant la réception auditive 

et la lecture labiale. Les résultats sont présentés dans le tableau suivant (Tableau 35). 

 

 Réce ption 

auditiv e 

Lecture labiale  Audition  + LL 

Phonè m es 35%  41% avec sosies 58%  88%  

Mots liste semi ouverte Légum es 0%  Légum es 90%   

Mots liste ouverte 0%  40%  60%  

Phra se s 0%  30%  90%  

 

Tableau 35 : Résultats en compréhensi on dans différentes conditi ons 

 

Ces résultats ont démontré l’apport de la lecture labiale combinée à la réception auditive. Madame K ressentait 

« un mieux » avec les appareils surpuissants en essai. Elle a décidé de les acquérir. Elle a bien compris la 

possibilité de bénéficier d’un implant cochléaire. Elle a cependant souhaité entreprendre une démarche de 

rééducation orthophonique afin « d’aller au bout des possibilités de ses appareils » et de ses stratégies de 

compensation. La position T de ses appareils lui a apporté un confort auditif et « une grande amélioration dans 

la compréhension ». « Ça vous change la vie » confie-t-elle. L’orthophoniste a préconisé 5 séances de 

découve rte de la lecture labiale. 
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d)  Bilan en audiolo g ie 

En raison de la situation auditive particulière de Madame K, un bilan audiologique classique était impossible. 

Madame K localisait les sons comme venant tous de la droite. Avec un entra înement, elle était arrivée à 

différencier gauche/droite. Elle décrivait qu’après plusieurs jours de port des appareils et lorsqu’elle les enlevait, 

elle avait l’impression de mieux entendre. Puis cette sensation s’atténuait progressivement dans le temps. 

L’orthophonique a posé l’hypothèse de la stimulation des nerfs auditifs par les appareils et a conseillé leur port 

plus régulier afin d’apprécier les bénéfices. Durant l’entretien, la communication en réception auditive seule 

était impossible. La lecture labiale était indispensable. Avec les appareils, Madame K percevait le rythme de la 

parole et le nombre de syllabes. Pour l’écoute de la musique, elle ne pouvait pas dire s’il y avait une voix ou 

non. Elle n’entendait pas forcém ent le rythme.        

Madame K avait fait part de ses nombreuses questions quant au fonctionnement de l’audition, sur les appareils 

et sur l’implant cochléaire. Elle désirait essayer les cours collectifs de lecture labiale à l’association Surdi49. 

L’orthophoniste a préconisé 5 séances d’audiologie . Il s’agissait d’essayer un entraînement de la localisation 

gauche/droite puis d’ajoute r la localisati on de face.   

e)  Bilan en ergo thé rap ie  

Madame K vivait chez sa cousine. Un point sur les systèmes d’alerte a été fait par l’ergothérapeute. Madame K 

a essayé les adaptations du domicile telles que la sonnette de porte, le détecteur de fumé e, le réveil vibrant, le 

système flash et le radiorécepteur. L’ergothé rapeute a préconi sé 2 séances.   

d)  Renco ntre avec l’ass ist ante de service socia l 

Un accompagnement social a été proposé afin de soutenir Madame K dans ses démarches administratives et 

dans la reconnai ssance de ses droits.    

 

L’ensemble de ces bilans a conduit à l’élaboration d’un projet de soins personnalisé. Il a été présenté  à Madame 

K par le médecin ORL. Elle l’a accepté dans sa totalité. Elle a donné son consentement et son adhésion par  la 

signature du projet.    

2.3.2 .  Prése nta tion du parco urs de rééducatio n/ réa dapta tio n réalisé par Mada m e K 

Madame K a bénéficié de 5 séances d’orthophonie, 5 séances en audiologie, 2 séances d’ergothérapie,  4 

entretiens avec l’assistante de service social et 5 entretiens avec la psychol ogue.      

2.4.  Evaluation des effets du parcours de soins pluridisciplinaire 

Dans la continuité de la démarche subjective engagée, nous avons choisi d’utiliser des auto -questionnaires tels 

que le BDI-II, le STAY-A, le WCC-R et le QUEPAHAA. Madame K a alors évalué et estimé elle-même son 

humeur, ses stratégi e s de coping, sa percepti on et son adaptati on au handicap auditif.    

Le protocole de passation a consisté à recueillir des données en pré - et en post- suivi. La déficience auditive de 

Madame K a nécessité une administration par écrit des questionnaires en présence de l’enquêteur.  Cette 

présence a pu induire un biais notamment celui de désirabilité sociale. Cependant cette tendance à vouloir 

donner une évaluation positive ne s’était pas avérée probante dans les réponses et le discours de Madame K. 
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Cet étayage de la part de l’enquêteur a néanmoins permis de l’accompagner dans la gestion de ses éprouvés 

notamment face à la formulation de certains items des échelles de l’humeur : « j’aimerais me suicider, j’ai le 

sentiment d’avoir raté ma vie, je sens que je ne vaux absolument rien »  (BDI-II). 

2.4.1 .  Evaluatio n de l’hum e ur : anxiété et dépre ssio n  

Les résultats de Madame K aux échelles de l’humeur, STAY-A pour l’anxiété et BDI-II pour la dépression, sont 

présentés dans le tableau ci-dessous (Tableau 36). 

  

 STAY-A BDI- II 

Score total Sign ifica tio n du score Score total Sign ifica tio n du score 

Pré- suivi 72 Anxiété très élevée 48 Dépressi on sévère 

Post- suivi 65 Anxiété élevée 23 Dépressi on modérée 

 

Tableau 36 : Scores de Madam e K aux échelle s de l’humeur 

 a)  Evaluatio n de l’anxié té (STA Y -A)  

Lors du premier recueil, Madame K a obtenu un score total de 72, renvoyant à une anxiété très élevée. Lors du 

deuxième recueil, elle a eu un score de 65 qui correspond à une anxiété élevée. La moyenne pour une femme 

est de 40,75. Madame K s’était retrouvée bien au-dessus de cette moyenne en pré- et en post- suivi. Nous 

avons observé une diminution de l’intensité de l’anxiété après le parcours. Une analyse plus détaillée de ses 

réponses a rendu compte d’un très léger recul de l’impression de surmenage ou d’indécision, du sentiment de 

frayeur ou de peur. L’évaluation de l’inquiétude est restée stable  et à un niveau élevé. Madame K a ressenti une 

très légère améliora ti on sur son humeur anxieuse.  

 b)  Evaluatio n de la dépressio n (BDI -II) 

L’inventaire de dépression de Beck (BDI-II) a évalué l’intensité de la dépression. Les résultats obtenus étaient 

des indices de la sévérité de la dépression. Ils ne constituent pas un diagnostic clinique. Le score obtenu par 

Madame K lors du premier recueil était de 48. Il correspond à une dépression sévère. Le score était de 23 après 

le parcours de soins, soit une dépression modérée. Une analyse plus détaillée de ses réponses a permis 

d’identifier les changements.  L’évolution la plus importante consistait au fait que Madame K n’éprouvait plus du 

tout « le sentiment d’être punie » (-3 points) ni de « pensées suicidaires ». Les autres diminutions importantes 

(-2 points) étaient attribuées au sentiment de culpabilité ou de dévalorisation, au pessimisme, à la fréquence 

des pleurs et à l’irritabilité. Madame K  a ressenti une nette amélioration dans ces éprouvés. Elle a également 

reconnu un léger mieux au niveau du sentiment de tristesse ou d’échec, de la perte de plaisir ou de  confiance 

en soi, de la difficulté à se concentrer, de la fatigue ou de la perte d’énergie. Ces items étaient désormais cotés 

plus faiblement (-1 point). Les réponses de Madame K étaient restées stables pour la perte d’intérêt, les 

habitudes de sommeil ou l’appétit et la libido. En pré- suivi et en post-suivi, elle avait observé « dormir plus que 

d’habitude », avoir « beaucoup moins d’appétit que d’habitude  » et s’intéresser « moins qu’avant aux gens et 

aux choses ».   
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Les résultats obtenus aux deux échel les évaluant l’humeur ont démontré que Madame K était davantage 

envahie par de l’anxiété que par des symptômes dépressifs. Ces deux humeurs ont eu tendance à s’apaiser en 

post- suivi mais elles demeurent intenses. Une amélioration était davantage observable au niveau de la 

dépressi on. 

 2.4.2 .  Evaluatio n des straté g ies de coping (WCC -R ) 

Pour mesurer les stratégies d’adaptation ou d’ajustement mobilisées en réponse à la survenue de la perte 

d’audition, nous avons choisi l’échelle de coping WCC-R de Vitaliano adaptée par Cousson (1996). Une 

passation a été réalisée en pré- et une autre en post- parcours de soin au CERTA. Les résultats obtenus sont 

présentés dans le tableau suivant (Tableau 37). 

 

 Score total Coping centré sur le 

prob lè m e 

Coping centré sur 

l’émo tio n 

Reche rche de 

soutien socia l 

Pré- suivi 73/108 27/40 23/36 23/32 

Post- suivi 81/108 35/40 18/36 28/32 

 

Tableau 37 : Scores de Madam e K au WCC-R 

 

Il ne s’agissait pas de décrire les réactions au stress mais de comprendre la façon dont Madame K a géré sa 

situation de handicap. Les résultats reflètent les types de coping mis en œuvre. Nous avons pu observer des 

différences entre les scores en pré- et post- parcours de soins. Le recours à des stratégies de coping centrées 

sur le problème (+ 8 points) et la recherche de soutien social (+ 5 points) s’était renforcé en post- suivi. 

Madame K a déployé un ensemble d’efforts pour affronter sa situation. Pour résoudre son problème, elle a « 

établi un plan d’action,  s’est battue pour ce qu’elle voulait, a pris les choses une par une, s’est concentrée sur 

un aspect positif, a changé des choses, a trouvé des solutions au problème ou a agi de manière moins 

précipitée ». Madame K a eu conscience de son besoin d’aide  et a développé sa recherche de soutien social  en 

post-suivi. Elle a « parlé plus de ce qu’elle ressentait, a sollicité l’aide de professionnels, a demandé des 

conseils à des personnes identifiées comme ressource, a questionné afin de mieux comprendre sa situatio n et a 

essayé de ne pas s’isoler ». Nous avons également observé un léger recul des stratégies de coping centrées sur 

les émotions en post-suivi (- 5 points). Elles regroupent l’ensemble des tentatives pour contrôler la tension 

émotionnelle induite par la situation. Madame K a montré un relatif lâcher-prise et a semblé moins dans la 

maîtrise ou le contrôle. Elle a « souhaité que la situation évolue et a voulu la changer, a souhaité changer 

d’attitude et elle s’est moins critiquée ou sermonné e ». 
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 2.4.3  Questio nnaire d’auto -é valu atio n de la perce ptio n et de l’ada pta tio n au handica p auditif chez 

l’adulte (QUEP AH A A ) 

Le QUEPA HA A a été administ ré en pré- et post- parcours de soins. Les résulta ts de Madame K sont présentés 

dans le tableau ci-dessous (Tableau 38). 

 

 Score 

total 

Perce ption de la vie 

quotid ienne et de la 

relation à l’autre 

Perce ption de la situatio n 

visuelle et des moye ns de 

compe nsatio n 

Vécu 

psycholo g ique du 

hand ica p auditif 

Pré- suivi 45/155 13/60 15/50 17/45 

Post- suivi 90/155 30/60 32/50 28/45 

 

Tableau 38 : Scores de Madam e K au QUEPA HA A 

 

Les résultats ont montré une amélioration en post- parcours de soins dans l’ensemble des dimensions liées à la 

percepti on et à l’adapta ti on au handicap auditif.   

 a)  Perce ption de la vie quotid ie nne et de la relatio n à l’autre  

Les résultats obtenus reflètent une meilleure autonomie et indépendance évaluée par Madame K en post-suivi. 

Elle a éprouvé davantage de satisfaction dans sa communication orale et dans sa participation à sa vie familiale. 

Le parcours de soins lui a aussi permis de se sentir davantage en sécurité chez elle et à l’extérieur. Madame K a 

estimé avoir gagné en confiance en elle. Elle ose davantage aller vers les autres . Elle a manifesté « un peu 

plus » d’aisance dans certaines situations d’échanges à plusieurs telles que les repas ou les situations de 

groupe. Madame K n’a cependant pas ressenti d’amélioration au niveau de sa vie sociale qu’elle souhaiterait 

élargir par une activité professionnelle ou du bénévolat.  Des réticences ont persisté quant à son aisance à 

participe r à une conversati on. 

 b)  Perce ption de la situatio n auditive et des moye ns de compe nsa tio n 

L’accompagnement pluridisciplinaire  a favorisé une meilleure connaissance et compréhension par Madame K de 

sa situation auditive. Elle a mieux identifié ses difficultés et a repéré plus précisément ses besoins. Elle a alors 

pu davantage mobiliser ses capacités d’adaptation. Elle a développé et renforcé ses stratégies de compensation 

telles que la lecture labiale ou la suppléance mentale. Madame K a pu expérimenter et éprouver des aides 

techniques (appareillage auditif, systèmes d’alerte, etc…). Elle a reconnu leurs bénéfices et ils font désormais 

partie intégrante de son quotidien. Madame K a estimé mieux gérer les confrontations à la difficulté. Elle a 

trouvé avoir « un peu » gagné en confort d’écoute.  

 c)  Vécu psych olo g ique du hand ica p 

Les résultats obtenus ont traduit le cheminement personnel mené par Madame K durant son parcours. A la suite 

de l’accompagnement, elle a éprouvé plus d’envie à faire les choses et a ressenti un mieux-être. Elle a exprimé 

avoir une image plus positive d’elle-même. Sa perception du regard de l’autre a été  modifiée et apaisée. 



 Claire Heren- Le Bastard | Evalua ti on de la percepti on et de l’adapta ti on au handicap auditif ou visuel chez 

l’adulte : validation de questionnai re s spécifiques et études cliniques    320 

Madame K a pu davantage parler de son handicap aux autres. Elle a dit expliquer avec plus de facilité sa 

situation. Elle a pu leur préciser ses besoins afin qu’ ils puissent ajuster leur aide et mieux la comprendre. 

Madame K s’est projetée plus positivement dans l’avenir. Elle souhaite réaliser de nombreux projets personnels 

(fonder une vie de couple et de famille, tisser de nouveaux liens amicaux) et professionnels (trouver une 

activité professionnelle). Madame K a estimé parvenir « un peu » mieux à gérer les retentissements 

émotionnel s de sa perte auditiv e. La gestion émotionnel le de ses éprouvés demeure fragile.  

 

Madame K a évalué sa qualité de vie sur une échelle de 0 à 10. Elle lui attribue la note de 3 avant le parcours 

puis de 5 après le parcours. Cette estimation apparait en adéquation avec ses réponses aux différents items du 

questionnaire. Il s’agissait d’une représentation de la p lace donnée au handicap auditif dans sa qualité de vie en 

général. Madame K a ressenti une amélioration de sa qualité de vie. Cependant, par rapport à ses aspirations , à 

ses attentes, elle a estimé que ses objectifs n’étaient pas atteints.  Le parcours au CERTA constitue une 

première étape de ce cheminem ent qui se poursuiv ra dans plusieurs mois avec un projet d’implant cochléai re.   

 d)  Articu la tion  entre le QUE PA H AA et les entre tiens clinique s   

L’intérêt de notre démarche a également résidé dans l’articulation du QUEPAHAA avec les entretiens cliniques 

menés auprès de Madame K. Nous avons illustré chaque item du questionnaire par quelques éléments recueillis 

dans son discours. Il s’agissait d’une part, de faire du lien entre ces deux modalités de recueil et d’autre part, 

d’introduire l’analyse des entretiens cliniques. La seule passation du questionnaire ne peut se substituer à la 

réalisation d’entretiens cliniques. Ces données sont complémentaires et chacune d’entre elles vient étayer notre 

réflexion. Nous en avons repris quelques -unes dans les tableaux récapitul a ti fs suivants (tableaux 39 à 41).  
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Perce ption de la vie quotid ie nne et de la relatio n à l’autre (12 items) 

 

8- Habitudes de vie « J’ai dû arrêter mon travail », « Je n’allais plus à la piscine, je ne faisais plus 

ce que je faisais avant ». 

9- Satisfact ion 

communi cat ion orale 

« Je ne comprends pas quand on me parle », « Dans le taxi, le chauffeur me 

parlait : ça fait 5 minutes que je te parle et tu ne me réponds pas. Désolée 

mais je n’ai pas entendu ». 

10- Autonomie  

14- Aisance sociale « Sinon tu restes dans ton coin, ça arrange les gens ». 

15-Sentim ent 

d’indépendance 

 

18- Sentiment de sécurité 

chez soi 

« J’ai besoin de calme chez moi ». 

19- Sentiment de sécurité à 

l’extérieur 

« J’ai suivi les conseils d’ici, pour ma propre sécurité, chose que je ne faisais 

pas avant car je pensais que je pouvais entendre  ». « Je ne me balade pas la 

nuit toute seule, j’ai peur ». 

20- Participa ti on vie 

familiale 

 

21- Participa ti on vie sociale « Les gens, tu les déranges ». 

25- Capacité à aller vers les 

autres 

« Mais moi, je suis quelqu’un qui communique, ha ça pour communiquer, je ne 

me gêne pas ». 

26- Confiance en soi « Je ne me fais plus confiance, j’ai peur en fait  », « que je puisse essayer de 

reprendre confiance en moi depuis ma baisse auditive », « Prends confiance, tu 

peux faire ça ». 

27- Participa ti on à une 

conversat ion  

 

 

Tableau 39 : Liens entre la percepti on de la vie quotidi enne et de la relation à l’autre  évaluée au QUEPA HA A et 

lors des entreti ens cliniques de Madam e K 
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Perce ption de la situatio n visue lle et des moy ens de compensatio n (10 items) 

 

1- Connai ssance de ses 

difficul té s d’audition 

« Je ne comprenais pas, je ratais des choses », « on ne m’a pas donné de 

nom sur ce que j’avais ». 

2-Indenti fi cati on des 

conséquences foncti onnell e s 

« Il me parlait à table, je n’entendais pas », « Je vais faire comme si cela 

n’existai t pas, je mets ça de côté  ». 

3- Connai ssances des moyens 

de compensa ti on 

« J’apprends à lire sur les lèvres, des trucs », « Il faut que je réapprenne 

certaines choses », « Il faut toujours que je regarde la personne », « on peut 

mettre des moyens adaptés et m’écrire ». 

4- Bénéfi ce des prothèses 

auditives 

« Les appareils ça m’aide un peu quand même », « Il y a une voiture qui 

arrive par derrière et ça m’aide pour entendre, pour essayer de faire attention 

quand je marche toute seule », « Mais quand je communique, avec les 

appareils ce n’est pas facile », « Les appareils ça m’apporte le son mais pas la 

compréhension  ».  

5- Confort d’écoute « L’écoute c’est un peu flou, c’était obscur ». 

6- Bénéfi ce des aides 

techniques  

« Les appareils ça m’aide un peu », « J’essaie les écouteurs mais chez moi ça 

ne marche pas ».  

7- Investi ssem ent/utili sat ion 

de ses capacité s auditives 

« Tu dois porter des appareils auditifs pour entendre  », « Il y a assez de 

bruits que moi je peux entendre ». 

12- Développem ent de 

stratégi e s de compensa ti on 

autres qu’audi ti ves  

« on peut mettre des moyens adaptés et m’écrire  », « Apprends à lire sur les 

lèvres ! ». 

16- Capacité d’adapta ti on « C’est dur car je dois toujours réapprendre quelque chose de nouveau  », 

« J’ai déployé beaucoup d’énergi e  ».  

22- Gestion de la 

confronta ti on à la difficulté 

« J’ai craqué », « c’est très frustrant car je ne peux pas faire  ». 

 

Tableau 40 : Liens entre la percepti on de la situation visuelle et des moyens de compensat ion  évaluée au 

QUEPA HA A et lors des entretiens cliniques de Madam e K 
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Vécu psych olo g ique du hand ica p auditif (9 items) 

 

11- Envie de faire « Je n’ai pas envie ». 

13- Demande d’aide « Je me disais, tu es toute seule. Il n’y a personne pour t’aider  », « La 

personne de qui je me suis le plus rapprochée, c’est notre aide -ménagère. 

Elle m’a dit : il faut que tu te débrouilles par toi-même, moi je ne peux pas 

t’aider », « Je suis allée vivre chez mon oncle », « Une amie était d’accord 

pour m’hébe rge r en France ». 

17- Communi cati on autour du 

handicap auditif 

« Je vais avouer à l’autre stagiaire que j’ai des problèmes d’audition  », « Je 

n’osais pas dire à ma mère ce qui se passait ». 

23- Gestion du regard des 

autres 

« J’étais prise comme une pestiférée », « La femme du stage ne m’adressait 

pas la parole, ne me disait pas bonjour », « La femme du stage, je me suis dit 

peut-être qu’elle ne m’aime pas car je lui demande de répéter  », « Les gens 

vont prendre pitié, je ne supporte pas la pitié  ».  

24- Compréhensi on de la 

situation par l’entourage 

proche 

« Il y a une tension avec mes parents, une cassure avec mes parents  », 

« Mon père me dit : Tu n’es pas née comme ça. Pour lui cela va se rétablir. Je 

le regardais et je me disais qu’il ne comprenait pas  », « Ma mère me parle de 

façon agressive », « Ma sœur n’est pas patiente, pour rien », « Mon père, il 

avait changé, il me parlait, me regardait , il me faisait des gestes  » 

28- Gestion émotionnell e du 

handicap auditif 

« Je suis très émotive », « Je garde tout pour moi », « Je pleure dès qu’on en 

parle », « J’ai commencé à paniquer ». 

 

29- Projecti on dans l’avenir 

« C’est possible que je retrouve une activité professionnelle, une activité 

sociale et c’est possible d’être bien même si on a quelque chose de moins en  

soi ». 

30- Image de soi « Je ne suis peut-être pas un vase has been. Je suis un vase qui est un peu 

cassé et qui ne peut pas être rafistolé à 100% mais qui peut encore être posé 

sur la table ». 

31- Sentiment de bien-êt re « Je tourne en rond et rien n’avance », « Je risque d’avoir une crise 

nerveuse », « Personnellement, j’aimerais que l’on m’aide à mieux vivre 

avec ». 

 

Tableau 41 : Liens entre le vécu psychol ogi que du handicap visuel  évalué au QUEPA HA A et lors des entretiens 

cliniques de Madam e K 

 

Nous n’avons pas pu remplir de manière systématique tous les items  du QUEPAHAA. Certaines thématiques du 

questionnaire n’ont pas été abordées lors des entretiens  cliniques. Inversement, certains éléments du discours 

n’ont pas pu être rattachés à l’un de ces items, comme par exemple, le vécu de l’annonce du diagnostic, le 
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rapport aux soins, la complexité de la relation aux autres ou le réaménagement identitaire. Certains éléments 

du discours auraient aussi pu être associés à deux items différents. La classification peut être liée à la lecture et 

à l’interprétation du clinicien. Cette confrontation des données recueillies au QUEPAHAA et lors des entretiens 

clinques a montré les apports de chacune des modalités d’investigation. Elles nous ont bien permis  de recueillir 

des informations complémentaires. L’intérêt était de les associer et de les croiser. Notre analyse s’est retrouvée 

enrichi e et élargie par l’appréhensi on dans sa globalité  de la situation de la personne.  

 2.4.4 .  Discuss io n sur les hypo thè ses de reche rche liées aux questio nnaire s 

L’ensemble des résultats obtenus aux questionnaires ont montré les effets positifs du parcours de soins  pour 

Madame K tant sur sa perception et son adaptation au handicap, sur son humeur dépressive ou anxieuse que 

sur ses stratégi es de coping. Nous allons reprendre chacune des hypothèses testées.  

- La première hypothèse était que le parcours de soins aurait un effet sur la sévérité de la dépression et 

de l’anxiété de Madame K. Si l’accompagnement pluridisciplinaire a permis de légèrement apaiser ces deux 

humeurs, elles demeurent cependant assez vives et intenses. La poursuite d’un accompagnement 

psychothé rapeuti que est préconi sée.  

- La seconde hypothèse était que le parcours de soins pluridisciplinaire favoriserait la mobilisation de 

stratégies de coping plus adaptatives. Madame K a davantage recours à des copings adaptatifs centrés sur le 

problème et la recherche de soutien social. Nous avons également observé un léger recul des stratégies 

centrées sur l’émotion considérées comme moins adaptatives. Néanmoins, ces stratégies centrées sur l’émotion 

semblent soutenir Madame K dans sa compréhensi on de sa situation de handicap.  

- La troisième hypothèse décrivait un lien entre l’humeur et le coping. L’anxiété élevée en post-suivi de 

Madame K n’est pas associée à un score élevé aux stratégies de coping centrées sur l’émotion. Un décalage est 

observable. Madame K est une personne anxieuse qui n’a pas tendance à utiliser de manière privilégiée des 

stratégies de coping passives. Nous pouvons réaliser le même constat en ce qui concerne la dépression et les 

copings adaptatifs. La dépression sévère en pré-suivi puis modérée en post- suivi n’est pas associée à un faible 

score pour les stratégies de coping centrées sur le problème ou la recherche de soutien social. La troisième 

hypothèse n’est pas vérifiée. Madame K présente un profil singulier qui ne suit pas les tendances observées 

dans les études citées. Ce consta t réaffirm e la nécessi té d’analy se r une s ituation clinique dans sa singula rité.       

- La quatrième hypothèse évoquait les effets du parcours de soins pluridisciplinaire sur la perception et 

l’adaptation au handicap auditif. L’ensemble des résultats au QUEPAHAA  ont démontré une meilleure perception 

et une meilleure adaptati on au handi cap auditif en post- suivi. 

 

En conclusion, dans la situation singulière et individuelle de Madame K, trois des quatre  hypothèses testées ont 

été vérifiées. Seule la troisième hypothèse sur le lien entre sévérité de l’humeur dépressive ou anxieuse et 

types de coping n’a pas été confirmée. Une approche globale et pluridisciplinai re de la situation de handicap 

auditif de Madame K a permis d’apporter des réponses thérapeutiques adaptées à ses besoins. La mobilisation 

d’un accompagnement médical, fonctionnel, rééducatif, technique et psycho-social a favorisé une meilleure 

adaptation. L’objectif du parcours de soins pluridisciplinaire n’était nullement d’annuler toutes les difficultés ni 

les émotions négatives. Il s’agissait d’y remédier, de les compenser ou de les apaiser. Certaines difficultés 

inhérentes à la perte d’audition et aux limites des appareils auditifs conventionnels persistent. Cependant, la 
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manière de les appréhender, de les vivre ou de les gérer s ’est trouvée modifiée. L’apprentissage, l’appropriation 

puis la transposition dans son quotidien des techniques et des moyens de compensation ont permis à Madame 

K de davantage agir sur son environnement. De meilleures connaissances et une meilleure compréhension tant 

de sa situation auditive, de ses capacités, de ses limites que des moyens et des techniques mobilisables ont eu 

un effet positif sur son vécu de son handicap et sur son état émotionnel. Ce parcours de soins a constitué une 

étape dans le cheminement personnel de Madame K. Il a permis d’impulser une dynamique de changement  et 

une évolution qui se poursui v ront lors du futur projet d’implant cochléai re .  

 2.5.  Analyse de discours de Madame K 

Nous allons poursuivre notre étude par une analyse de discours à partir d’entretiens cliniques réalisés auprès de 

Madam e K.  

2.5.1 .  Conte xte 

Nous avons mené cinq entretiens cliniques durant le parcours de soins. Le cadre des rencontres à visée de 

recherche a été énoncé à Madame K. Ces entretiens étaient alors inscri ts dans une double démarche, l’une 

thérapeutique et l’autre scientifique. Ils ont été enregistrés et retranscrits dans leur intégralité. Ces entretiens 

semi-directifs ont porté sur des thématiques telles que l’histoire de la perte d’audition, les difficultés 

rencontrées, les expériences liées à la maladie et au handicap, le vécu émotionnel, la relation aux autres, les 

soins, les ressources déployée s etc.  

 

Nous avons entrepris une analyse de contenu par thématiques qui  a consisté à regrouper le discours par 

dimensions. Nous avons également été attentif au discours manifeste et latent de Madame K. Il s’agissait de 

repérer les significations implicites qui survenaient dans le discours telles que les associations d’idées, les 

lapsus, les souvenirs, les réactions défensives, les répétions ou les contradictions. Nous avons pu ainsi extraire 

les fils conducteurs du discours et saisir les processus de l’élaborat ion progressi ve des pensées. 

2.5.2 .  Orga nisa tio n du disco urs de Mada m e K 

Madame K a commencé par se présenter à travers quelques traits de caractère et son parcours scolaire. Elle 

s’est définie comme « très émotive, très ambitieuse ». Puis elle a relaté l’histoire de sa perte d’audition en 

suivant la chronologie des faits. Elle a évoqué les premiers signes et l’annonce du diagnostic. Elle a inséré dans 

ce récit les différents éléments de son parcours scolaire ou professionnel. Madame K a abordé le vécu de sa 

famille, de ses proches ou de son compagnon. Elle a poursuivi par la description de son vécu de sa perte 

d’audition et de ses relations avec les autres. Elle a évoqué sa quête de soins et sa détermination à mener ses 

démarches. Elle est revenue sur les différentes thérapeutiques médicales, psychologiques ou rééducatives.  Elle 

a terminé par l’expression de ses aspirations et de ses projections dans l’avenir. Madame K a ressollicité le 

CERTA quelques mois après sa sortie. Elle a pu explique r sa nouvelle situation et ses nouveaux besoins.   
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2.5.3 .  Analy se s par théma tiques et du discours 

Nous avons procédé au regroupement du discours de Madame K en catégories puis nous avons mené une 

démarche interpré ta ti ve.  

a)  Les prem ie rs signes et l’annon ce du diagno stic  

« A l’arrivée [au Cameron], j’étais très malade » 

Madame K a commencé l’entretien par l’apparition des symptômes annonciateurs d’un état de santé fragilisé  

suite à son retour dans son pays après ses études de comptabilité en France. Elle a décrit cet état ainsi : 

« C’était en décembre 2012. J’avais des problèmes gastriques, je ne pouvais pas marc her. J’étais tout le temps 

allongée, je mangeais peu…jusqu’en avril 2013 ». Puis elle a poursuivi par un premier symptôme auditi f, 

« comme si ça siffle puis cela s'est arrêté ». Madame K a d’abord attribué ce sifflement à un effet secondaire de 

« son traitement ». La perte d’audition survient dans un contexte de fragilité physique et de « tension » 

familiale. Madame K a évoqué les enjeux notamment avec sa mère. Elle a alors expliqué « Il y avait une 

cassure avec mes parents. Ma mère voulait que je vienne travailler avec elle dans son cabinet de comptabilité. 

Je ne voulais pas travailler avec ma mère mais dans une autre entreprise  ». Nous verrons au fil des entretiens 

que Madam e K a revendiqué à de nombreuses reprise s un fort désir d’indépendance.  

 

« Ton audition est en baisse » 

Au fil des mois, la santé de Madame K a évolué. Elle a poursuivi ainsi, « En décembre 2013, je suis allée à 

l’hôpital, j’avais 29 ans, ça n’allait pas. On m’a fait une audiométrie et on m’a dit  : Tu as un souci, tu as quel 

âge ? Ton audition est en baisse. J’ai commencé à paniquer. J’ai demandé si on pouvait me soigner  ». Madame 

K a exprimé son inquiétude face à l’absence de diagnostic. « On ne m’a pas donné de nom sur ce que j’avais. 

Cela m’a stressée ».  Elle a évoqué la dégradation de sa situation. « On m’a donné un traitement. Il n’y a pas 

eu d’amélioration, c’était plutôt pire. Plus je m’énervais plus j’avais des migraines. En février 2014, les 

bourdonnem ents étaient plus importants ».   

 

« Tu dois porter des appareils auditifs. Je te préviens au Cameroun ça va être 

compliqué » 

 Le troisième médecin rencontré prescrit à Madame K des appareils auditifs. « En Afrique, les médecins m’ont 

fait comprendre ici, ce n’est pas possible pour vous. Si c’était possible, je ne se rais pas venue [en France] ». Le 

médecin a énoncé la limite des soins existants au Cameron pour les personnes sourdes. Cette réalité a conduit 

Madam e K à aller recherche r du soin en France. 

 

 « Mon premier rendez-vous ORL [en France] était à la Clinique. […] Elle [ORL] s’est 

rendue compte que oui, la perte était très sérieuse ».  

La première consultation ORL en France a confirmé le degré d’atteinte de l’audition. Des explorations méd icales 

à visée diagnostique ont été engagées. « Elle [ORL] m’a donné une ordonnance pour des appareils auditifs 
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surpuissants. Elle m’a donné des examens […] Il y avait IRM, scanner et tout et tout. […] Mais il n’y a pas eu 

plus d’explications que ça. J’étais toujours… j’étais perdue. […] Le Docteur m’a dit on va chercher ». 

L’incertitude médicale et l’incompréhension de Madame K ont demeuré. Madame K n’avait pas compris les 

enjeux du protocole médical qui semblai t s’impose r à elle.  

 

b)  Vécus et enjeux de la relatio n aux autres 

 Les autres comme révélateur de la perte d’audition  

La prise de conscience par Madame K de sa perte d’audition a été  favorisée par les réactions des autres. Les 

autres lui ont directement renvoyé les difficultés perçues dans la communication. Madame K est revenue sur 

cette première confrontation. « J’ai postulé pour un travail de télémarketing en septembre 2013. Pendant la 

formation, une personne m’a fait remarquer que je la faisais répéter  ». Elle a poursuivi : « Une amie aussi m’a 

dit que je lui demandais de répéter ». Son oncle a également favorisé cette prise de conscience. « Son ancienne 

compagne portait des appareils auditifs. Il me disait  : cela fait plusieurs minutes que je te parle et tu ne me 

réponds pas. Tu as des problèmes d’audition ». Ces retours ont fait émerger des auto-observations. « Je me 

suis rendue compte que j’étais comme dans une bulle toute seule  ». 

 

 Le vécu de la relation sociale 

Madame K a transmis sa perception des autres et son vécu de cette relation. Elle  a réalisé un constat sous 

forme de généralisation qui a également motivé son départ du Cameron.  « Les gens au Cameroun ne sont pas 

tolérants, pas patients ». Elle a alors opéré un clivage entre la représentation du handicap auditif en France et 

au Cameroun. « Quand je suis arrivée ici, je me suis dit bon OK c’est la France, c’est  des gens qui…j’ai fait mes 

études ici bon…c’est des gens ils savent que c’est normal […] Maintenant mon handicap, je me sens un peu 

moins gênée de le montrer. Mais ça c’est parce que l’environnement en France c’est comme ça. Au Cameron, 

cela n’aurait pas été ça, vous voyez un peu ». Madame K a fait part de son sentiment de retrait social et de son 

interprétation. « J’ai été mise de côté. Je me suis renfermée des gens. Ils vont prendre pitié. Je ne supporte pas 

la pitié […] Si tu restes dans ton coin ça arrange les gens car tu énerves un peu parce que ton cas est un peu 

désespéré et on ne sait pas quoi faire de toi  […] Ben les gens, tu déranges voilà. C’est le mot qui me revenait 

souvent en tête : tu déranges ». Madame K a mis en œuvre un mécanisme de projection. Elle a projeté sur 

autrui l’énervement qu’elle pourrait éprouve r envers elle -mêm e ou sa perte d’auditi on.   

Madame K a poursuivi par son impression d’être incomprise et isolée. « Je me suis rendue compte que je suis 

seule, pas comprise. […]  Je me disais tu es toute seule, il n’y a personne pour t’aider ». Elle avait la sensation 

que les choses doivent en passer par elle-même à travers sa mobilisation personnelle.  Elle a adopté une 

posture active qui se retrouve prise dans une forte relation de dépendance envers les autres. « Pour le 

moment, je n’ai pas de ressource. Tu ne dois pas vivre seule, tu dois vivre avec les gens  [oncle, tante puis 

compagnon] ». Madame K est confrontée à une situation de dépendance tant financi è re qu’affe cti ve.   

 

Les autres comme soutien social 

Madame K a été en mesure de rechercher du soutien social. Elle s’est tournée vers des personnes proches et de 

confiance afin de partager ses difficultés et d’y trouver de l’aide. « J’ai tenu tête à mes parents et je suis allée 
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habiter chez mon oncle ». Elle a aussi évoqué le rôle de son « aide-ménagère, la personne de qui [elle] s’est le 

plus rapprochée ». Elle a défini cette relation ainsi « Elle était devenue ma confidente, […] comme une maman, 

cela m’a beaucoup touchée. Elle m’a dit : il faut que tu fasses quelque chose de bien pour toi  et te débrouiller 

par toi-même. Moi je ne peux pas t’aider ». Elle a évoqué une autre relation de confiance.  « J’avais une amie 

camerounaise en France que j’ai connue pendant mes études. J’ai appris qu’elle était malvoyante. Elle s’est 

renseignée pour moi. Cela m’a rassurée, comme une petite étoile qui brillait  ». Ce mécanisme d’affiliation a 

révélé la capacité de Madame K de recourir à autrui. Madame K a été sensible aux expressions de bienveillance 

et d’empathie à son égard. « Ce sont les premiers [ONG américaine] personnes qui me donnent ma chance 

malgré mes problèmes d’audition ». Madame K a opposé à ces relations le sentiment d’incompréhension de la 

part de ses « parents et [des] médecins ».  

 

 Le regard des autres 

Madame K a éprouvé des difficultés à parler de sa perte d’audition aux autres.  « J’ai honte de parler de mes 

problèmes auditifs à mon entourage ». Elle a appréhendé leurs réactions. Elle a alors pu se laisser envahir par 

ses interprétations et ses projections parfois négatives ou anxieuses. « Je me suis dit, je vais avouer à l’autre 

stagiaire que j’ai des problèmes d’audition pour si je lui pose des questions. Je lui ai finalement pas dit car si 

après c’était lui qu’on choisissait et pas moi pour le travail. Mais il s’en est rendu compte. La femme du stage 

aussi […] La femme du stage, je me suis dit, peut-être qu’elle ne m’aime pas car je lui demande de répéter ». 

Madame K a évoqué son rapport aux aides techniques qui rendent visible son handicap. Son cheminement a été 

perceptible et a démontré leur assimilation progressive. « On me regarde bizarrement avec mes appareils. 

Avant, j’avais du mal à faire les courses en grande surface […] Maintenant, je me sens un peu plus naturelle en 

portant les appareils […] Maintenant, mon handicap je me sens un peu moins gênée de le montrer  ». Elle a 

poursuivi par son rôle d’information auprès des autres afin de favoriser la compréhension et des attitudes 

ajustées. Cette sensibilisation est restée vécue comme un besoin de justification et une revendication de 

légitimité face au handicap. « Maintenant, il faut que j’apprenne à agir avec ceux qui sont dans mon 

environnement. Ça par contre c’est difficile. Parce qu’il faut leur faire comprendre des choses, parfois des 

choses dont on n’a pas envie de parler. On est obligé pour qu’ils puissent savoir comment se compo rter avec 

nous sans pour autant nous vexer ou faire des choses qui peuvent nous blesser. Par contre j’ai beaucoup de 

mal avec l’idée de devoir me justifie r ».     

 

 La relation avec ses parents 

Madame K a exprimé son désir d’émancipation et d’indépendance . « Je ne voulais pas travailler avec ma mère. 

J’ai tenu tête à mes parents. […] Je leur ai dit : Vous ne me comprenez pas ! J’ai poussé un coup de gueule. Je 

m’en fiche, j’y vais (au Tchad) [..] J’ai dit à ma mère : il faut que j’aille à l’étranger [pour chercher du soin] » 

Cette affirmation de soi a transparu par l’expression franche de ses sentiments, de ses besoins, de ses envies et 

de ses aspirations. Elle a interprété leur réaction ainsi « Mes parents avaient peur. C’était terrifiant pour eux 

que je parte [en France] […] J’ai compris qu’elle [mère] était agressive car elle ne pouvait pas m’aider ». Le 

vécu par Madame K de sa relation à ses parents a évolué. « Malgré son agressivité et sa distance, ma mère ne 

voulait pas que je reste comme ça et que je m’éteigne petit à petit : c’est pour aller te soigner, j’espère que tu 
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auras une aide sur place […] Cela m’a beaucoup touchée car ma mère m’a accompagnée pour les démarches de 

visa ». Elle a poursuivi par la prise de conscience qui s’opère chez son père. « La première personne qui a fait 

après un effort, c’est mon papa. Il venait voir comment l’aide-ménagère me parlait. Mon papa un jour m’a 

surprise, il m’a appelée : viens avec moi s’il te plait. Il avait changé, il me parlait et me regardait, il me faisai t 

des gestes. Cela m’a beaucoup touchée  ». Ces parents ont donné à leur manière leur approbation dans le 

souhait de changem ent et la quête de soins revendiqués par leur fille.  

 

 La relation avec sa tante 

Madame K a été prise dans une relation de dépendance avec sa tante qui l’héberge en France. Des 

incompréhensions et des tensions se sont progressivement installées. « Mais je crois que depuis le début, il y a 

une incompréhension. […] Quand on aide quelqu’un on s’attend toujours à quelque chose en retour  […] Nous 

t’aidons mais tu dois nous aider avec les enfants mais ils ne me le disent pas. Or cela n’a pas été dit. Je ne suis 

pas venue pour ça. Je suis venue pour ma santé ». Ces non-dits détériorent les relations.  « Il y avait des crises, 

des non-dits. On se comprenait bizarrement ». Cette prise de conscience est favorisée par le discours de son 

compagnon. « C’est mon copain. Il m’a dit […] c’est une amie… ce n’est pas l’esclavage. Il a employé des mots 

qui étaient forts pour me faire réagir. Et là, ça m’a  choquée […] C’est comme si je me réveillais… tiens il y a un 

problème. Et là, j’ai explosé, j’ai crié […] J’ai trouvé que c’était un manque de respect  ». Cette relation a 

conduit Madame K à réaffirmer ses besoins et ses attentes actuelles. « C’est une contrepartie […] Mais je ne 

peux pas. Je ne suis plus comme ils m’ont connue il y a 10 ans. Je ne suis pas là pour ça  […] Je ne suis plus la 

même qu’avant. Il y a un nouveau moi. Soi t tu essaies de faire avec, même moi j’essaie. Soit cela ne sera pas 

possible ». Madame K a pu se sentir mise à mal et parfois persécutée. « J’en pouvais plus […] C’est pas 

possible, il y a un truc. Elle [tante] s’acharne sur moi […] On me prend pour une imbécile, une cruche ». Elle en 

a regretté les effets. « Et ce n’est pas bien pour ma santé. Je suis là pour mon audition et voir si je peux mieux 

vivre en France. Mais je ne peux pas vivre dans un environnement qui est encore pire que quand j’étais a u 

Cameroun, ça c’est pas possible. Sinon, je risque d’avoir une crise nerveuse  ». Madame K a également déploré 

l’incidence négative sur le vécu de son handicap. « C’est pour ça que je ne peux pas me retrouver dans un 

environnement où ça me rend encore plus mal…ça me fait repenser à mon handicap  ». Elle a pris alors la 

décision de quitter le logement de sa tante. Elle a expliqué son besoin de se recentrer et de prendre soin d’elle. 

« Je me suis dit : houlala on doit beaucoup parler de toi par derrière […] Et bien faites  ! Moi je me concentre 

sur autre chose et j’avance ». Elle a rompu avec cette relation de dépendance mais elle en a retrouvé une 

nouvelle en allant habiter chez son compagnon. Madame K était dans une situation de précarité et de 

vulnérabilit é sociale qui limitait ses choix de vie.   

 

 La relation avec son compagnon 

Madame K a présenté son compagnon et ses inquiétudes concernant sa représentation de son handicap. « J’ai 

un copain depuis quelques mois. Il est agriculteur […] J’avais peur qu’il dise finalement : je ne peux pas 

supporter ton handicap ». Elle a évoqué le nouvel équilibre trouvé. « Chez mon copain, je me sentais calme ». 

Madame K a réaffirmé sa manière d’envisager la communication au sein du couple. « Mais moi, je suis 

quelqu’un qui communique. Ha ça pour communiquer, je ne me gêne pas. Si ça va pas, je dis… pas dans le but 
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de faire méchant ». Cette affirmation de soi, de ses besoins, de ses attentes et de ses aspirations personnelles 

a été très fréquente. Madame K a évoqué peu les besoins et les attentes de son compagnon. Elle a relaté ses 

incompréhensions et sa perception de l’attitude de son compagnon. « J’étais avec mon copain [au cinéma]. Il 

n’était pas trop chaud, façon de dire  : on va payer et tu vas rien comprendre, c’est pas forcément sous -titré. 

[…] ha mais tu sais tu ne vas rien comprendre. C’est vrai qu’il ne m’encourage pas. Peu importe qui que ce soit, 

en France ou au Cameroun mais ça c’est parce que les personnes sont peinées pour moi sauf que ça ne m’aide 

pas ! ». Madame K avait l’impression de ne pas être suffisamment soutenue ou encouragée  dans ses actions. 

Elle a généralisé ces réactions en les attribuant à une unique émotion, celle de la peine. Cette projection a 

également permis de tenir à distance cet éprouvé.    

 

 La vie associative 

Madame K a investi fortement la vie associative. Ce partage d’expériences est également venu étayer son 

cheminement personnel et renforcer un sentiment d’appartenance . « Moi je tiens beaucoup à l’association 

Surdi49 […] Je vois d’autres personnes comme moi ». Cette confrontation aux discours des autres personnes en 

situation de handicap auditif a fait émerger de nouvelles réflexions. Elle a aussi aidé à appréhender de manière 

plus apaisée certaines problématiques. « Je me sens un peu plus à l’aise. J’ai pas honte de ça. Je ne me sens 

pas jugée. Limite même mon appareil c’est comme si c’était un accessoi re ou un bijou  ». 

 

c) Vécu psych olo g ique    

Madame K a commencé l’entretien par cette présentation : « Je suis très émotive depuis toujours. Je pleure dès 

qu’on en parle. Je garde tout pour moi alors ». Elle a tenté par cette répression d’éviter ses émotions et ses 

pensées pénibles ou douloureuses. Elle a poursuivi par cette autre tentative d’annulation. « C’est un 

cauchemar, je vais faire comme si cela n’existait pas. Je mets  ça de côté ». La réalité de sa perte d’audition 

s’est rappelée à elle. S’est alors engagée une prise de conscience progressive. « Un jour j’ai craqué. Je me suis 

mise à pleurer […] J’ai pris conscience que ben oui, je perds quelque chose en moi, en fait […] J’ai perdu 

quelque chose qui ne pourra plus être retrouvé ». Madame K a intégré le caractère irréversible et définitif de la 

perte. Elle a évoqué les sentiments de culpabilité et de responsabilité  qui en découlaient. « J’ai l’impression que 

c’est ma faute […] J’étais prise comme une pestiférée  ». Elle a poursuivi par cette association d’idée empreinte 

de dépréciation et de projection. « On va te poser dans un coin comme un vase qu’on veut plus, c’est has been, 

c’est plus à la mode, c’est un peu çà dans m a tête. Or là je me rends compte que je ne suis peut-être pas un 

vase has been. Je suis un vase, bon peut-être il est un peu bizarre […] Je suis un vase qui est peut -être cassé 

et peut-être pas rafistolé à 100% mais il peut encore être posé sur la table. Il ne sera plus comme avant […] 

C’est un peu comme ça dans ma tête ».  Madame K a introduit ici la notion de réparation. Un travail 

d’élaboration s’est progressivement opéré afin de tendre vers un ajustement psychologique. « C’est difficile 

mais je suis en train d’apprendre à accepter […] Il y a encore pleins de trucs à gérer, à comprendre à voir pour 

essayer d’être le vase qu’on pourra poser sur la table  ». Pour ce faire, Madame K a insisté sur son besoin « 

d’être apaisée pour faire les choses ».  Elle s’est sermonnée et a tenté de se remobiliser à travers l’injonction de 

se recentrer sur elle-même. « Je me dis : Arrête, il va falloir que tu penses à toi  […] J’essaie de trouver une vie 

qui m’aide à m’épanoui r…J’ e ssaie…A près ça s’apprend aussi  ». 
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d)  Représe nta tions de la perte d’auditio n 

Madame K a évoqué l’inquiétante étrangeté que peut lui renvoyer sa situation. « Tu es étrange car tu parles 

normalement ». Elle a poursuivi sur ses questionnements et son hypothèse quant à sa perte d’audition. « Je me 

mettais à réfléchir tout le temps. Il y a un problème. Qu’est-ce qui s’est passé pour que je n’entende plus ? 

C’est peut-être moi qui ne veux plus entendre ? Que s’est-il passé ? […] Je ne sais pas, j’ai dû faire quelque 

chose ». Madame K a émis l’hypothèse d’une éventuelle origine psychogène. Cela viendrait annuler  la réalité 

physiologique de perte d’audition remettant ainsi en question son  caractère irréversible. Cette croyance laisse 

l’espoir de retrouver audition. Madame K a intégré progressivement la réalité objective de cette perte. Elle l’a 

associée et elle s’est qualifiée ainsi : « Ce n’est pas une maladie, c’est un handicap […] Je suppose que l’on dit 

malentendante ». Elle a progressivement pu informer les autres sur sa situation de handicap. « J’ai beau dire : 

"je suis malentendante " et bien la pauvre [une personne] elle n’arrive pas à articule r  ». 

 

e)  Vie quotid ienne et aspirat ions 

Madame K a évoqué les changements de son quotidien. « Je n’allais plus à la piscine, je ne faisais plus ce que 

je faisais avant. Je n’avais plus d’amis […] C’est très frustrant car je ne peux pas faire  ». Ce décalage entre un 

avant et un après la perte d’audition lui est paru d’autant plus important du fait de ses ambitions et ses 

aspirations. « J’ai toujours été ambitieuse. J’avais des projets hauts ». Ces projets ont été contraints à évoluer 

et à intégre r la dimensi on du handicap.   

 

f) Le rapport aux soins 

 Le corps médical 

Madame K a entretenu un rapport ambivalent envers le corps médical. Elle a fortement investi la dimension du 

soin et a mobilisé une grande énergie afin d’y accéder et de mettre en œuvre les différentes préconisations.  « 

Les médecins sont en train de chercher et en attendant ça, ils me disent : le temps qu’on cherche, on va 

t’apprendre comment tu peux vivre avec ça ». Il lui a cependant été difficile d’établir une réelle relation de 

confiance. « J’avais un peu perdu confiance dans le médical ». Son sentiment de vulnérabilité et d’insécurité ont 

pu provoquer de la suspicion et un certain état de vigilance « J’ai eu le rendez-vous au CERTA et bien on m’a 

fait comprendre qu’il y avait une information qui pourrait… Mais là j’avais besoin qu’il [compagnon] vienne avec 

moi car j’avais peur. Je vais arriver et si cela se trouve les dames vont profit er du fait que je n’entende pas bien 

pour me raconter n’importe quoi. Ça m’a mise un peu mal ».  Sa posture et ses questionnements ont parfois 

désarçonné les soignants. Ils ont également pu induire des réactions d’agacements voire d’agressivité. Son fort 

désir de comprendre et sa manière de le signifier ont parfois crispé les relations avec les soignants et ont été 

perçus comme de la défiance ou de la méfiance. Il a alors pu s’engager un certain rapport de force. Cette 

attitude a traduit sa volonté et son besoin parfois rigide de tout comprendre, contrôler ou de ne rien rater. Ce 

besoin était également à prendre en considération au risque de cristalliser des malentendus et des 

incompréhensions médicaux ou relationnels. « On ne vous explique rien, on vous lance comme ça, vous voyez 

un peu. Et il n’y a même pas de certificat disant bon « écoute, il faut faire ça, tiens il faudrait peut-être faire tel 

examen de sang, tel examen. Or là, je ne vois même pas le lien entre quoi que ce soit  […] J’ai vu le Docteur, 

elle m’a parlé d’implant. Je me suis dit  : c’est genre on va me sectionner l’oreille  […] Ha c’est pour m’aider ça ! 
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Qu’on m’explique ! ». Il était nécessaire de prendre le temps et de répéter les informations. En l’absence de 

toute compréhension auditive, Madame K se référait uniquement à son système d’interprétation et de 

déduction. Ce dernier pouvait souvent conduire à des informations erronées. Il devenait alors difficile de 

déconstruire avec elle une vérité qu’elle avait intégrée et qui pouvait être érigée en croyance. Il était nécessaire 

de s’assurer que l’ information transmise était bien comprise. Son aisance relationnelle et sa bonne fluidité 

verbale pouvaient faire illusion.  

 

 Le paramédical 

Madame K est revenue sur son vécu de sa relation avec sa première orthophoniste en libéral conseillée par sa 

tante. Un déplacement a été opéré entre sa relation avec sa tante et celle avec son orthophonique. Une 

défiance quant à ses compétences et une méfiance se sont progressivement installées. « Au fil des mois, je n’ai 

pas vraiment vu d’évolution en lecture labiale. Je ne dis pas qu’elle ne fait pas bien son travail […]  Mais je me 

suis dit, il y a un truc. Si on apprend quelque chose, on apprend d’abord les bases […] Je ne me sens pas 

vraiment confortable avec cette dame […] Je ne remets pas en cause ses compétences, attention. Mais moi je 

ne suis pas là pour ça, pour faire plaisir ben non. Je dois aussi penser à avancer pour mon bien... à ma vie quoi 

[…] ». « L’orthophoniste elle n’est pas liée au secret médical  ? Après, je me dis si elle dérive du secret 

professionnel, qu’elle parle de moi à cette dame [tante  qui l’a hébergée] car son fils est suivi par elle […] Tiens 

si ça se trouve, elle raconte ma vie ! Enfin je ne sais pas. Ben je m’en fous ». Madame K a alors souhaité 

changer d’orthophoniste. Cet arrêt de prise en charge s’est exprimé dans une certaine rupture et conflit 

relationnels. « Mon ancienne orthophoniste n’a pas répondu à ma nouvelle orthophoniste. Je me suis dit  : mon 

cas, elle s’en fout quoi […] Je tiens à la voir en face pour lui expliquer […] La nouvelle orthophoniste […] 

franchement cela se passe bien ».  Madame K a eu recours à un mécanisme de clivage entre les deux 

orthophonistes, la première associée au mauvais objet et dans son prolongement à sa tante et la seconde au 

bon objet.  

 

 Le travail de rééducation et de réadaptation au CERTA 

Madame K est revenue sur son arrivée au CERTA. « J’ai un peu mieux compris quand tu arrives au CERTA. Pour 

qu’on essaie de voir comment t’aider. Ce n’est que depuis là que je suis un peu moins perdue […] Le CERTA ça 

m’aide à comprendre […] même si pour le moment on ne sait pas ce qui m’arrive » . Madame K a énoncé ses 

attentes quant au centre. « Personnellement, j’aimerais que l’on m’aide à mieux vivre avec ça même si j’ai les 

appareils. Qu’on m’aide à ce que je puisse essayer de reprendre confiance en moi. Car j’ai beaucoup perdu 

confiance en moi depuis ma baisse auditive ». Elle a associé le travail réalisé au CERTA aux efforts à mobiliser 

dans le scolaire. « C’est dur car je dois toujours réapprendre quelque chose de nouveau […] J’ai donc déployé 

beaucoup d’énergie […] En attendant, apprends à lire sur les lèvres,  apprends comme ça, il y a tel truc qu’on te 

propose ». Elle est revenue sur les bénéfices et les limites de ses aides techniques et un certain sentiment de 

sécurité retrouvé. « Les appareils, ça m’aide un peu quand même  […] ça m’aide pour entendre pour essayer de 

faire attention quand je marche tout seule […] Mais quand je communique, ce n’est pas facile […] dans le bus, 

le contrôleur […] je n’ai pas compris […] Les appareils m’apportent le son mais pas la compréhension, 

malheureusement […] Quand je sors sans appareils, je vous avoue, je suis terrorisée  ». Le parcours lui a 

permis de modifier sa perception et sa représentation de sa situation. « Je ne serai peut-être plus 100 pour 100 
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comme avant mais c’est possible que je retravaille, que je revive normale ment comme avant. En mettant juste 

certaines choses à jour, en adaptant, voilà et que c’est possible  […] Pour essayer de penser différemment et 

apprendre à vivre différemment ». Madame K a également expliqué les répercussions positives sur son état 

psychologique. « J’apprends et ce qui me plait, ce qui me fait du bien aussi. […] J’apprends à vivre et à 

réadapter certaines choses de ma vie […] c’est un environnement où je me sens apaisée, où je me sens calme 

[…] Je suis moins stressée quand je viens au CERTA  […] ça me donne de la réassurance ». Elle a abordé 

l’accompagnement psychologique. « Je vais voir la psychologue ha OK. Je vais pas oublier… Plus me recentrer 

sur moi […] Le CERTA m’aide, m’a dit : tu peux faire différemment. Prends confiance, tu peux faire ça. Même 

sans que vous le disiez comme ça, c’est ce que vous me renvoyez. Et ça c’est très important pour moi  ». 

Lors du dernier entretien, Madame K est revenue son expérience au CERTA et la qualifie ainsi  : « J’ai bien fait 

de venir ici [CERTA]. Parce qu’en 4/5 mois ça ne va pas mieux pour la baisse et tout ça mais au moins au 

psychologiquement. J’enregistre dans ma tête  : Ecoute [son prénom] ça ne sera pas retrouver la perte que tu 

as eue […] mais on va essayer de trouver déjà qu’est ce qui se passe  […] Et là moi je peux dire le CERTA, le 

suivi, je suis, franchement je suis très contente parce que quand je suis arrivée ici cela n’avait rien à voir avec 

la personne que je suis aujourd’hui ». Madame K a clôturé ses entretiens par cette phrase : « Après j’attends 

pour la suite… ». 

 

g) 6 mois aprè s la sortie du CERT A : quelque s nouv elles de Madam e K 

 

Environ 6 mois après sa sortie du CERTA, Madame K a sollicité un entretien avec la psychologue et l’assistante 

de service social. Cette demande intervenait suite à un bouleversement dans sa vie personnelle  qui est venu 

majorer la vulnérabilité et la précarité de sa situation. Les éléments décrits ont été évoqués lors d’un entretien 

avec la psychologue. Cet entretien n’a pas fait l’objet d’un enregistrement audio  mais d’une prise de note. Nous 

les reprenons.  

Madame K vivait depuis 3 mois chez son compagnon. Il lui a proposé de se pacser. Elle s’est interrogée 

sur « la rapidité » de cet engagement. Désireuse de s’investir dans une vie de couple sur du long terme, elle   a 

accepté cette proposition. Elle a également exprimé son désir de grossesse. Madame K a relaté son quotidien 

avec son compagnon et a insisté sur son investissement dans les tâches quotidiennes. Elle s’est dit très 

attentive et soucieuse de lui apporter « un bien-être au quotidien ». Elle a poursuivi par son besoin « de devoir 

poser des limites ». Elle a alors exprimé à son compagnon ne pas être « sa femme de ménage » mais « sa 

femme ». Elle a insisté sur la nécessité de devoir fréquemment réaffirmer cette place. Les échanges autour de 

son handicap rythmaient également le quotidien du couple et provoquaient « des tensions ». Madame K a 

exprimé sa lassitude face à certaines incompréhensions qui persisteraient. Elle a réaffirmé son besoin de 

s’investir pleinement dans les démarches de  soins proposées et de « se recentrer aussi sur elle ». Madame K a 

poursuivi son récit. « 15 jours après le PACS, il [compagnon] me dit qu’il souhaite qu’on se sépare […] Je n’ai 

pas vu venir cette réaction, je ne l’imaginais pas ». Elle a exprimé sa vive incompréhension et colère face à ce « 

revirement ». Elle a alors demandé à son compagnon « des explications ». Pour elle, ce dernier n’avait « donné 

aucun argument valable ». Elle a tenté de comprendre cette annonce soudaine et inattendue en y associant des 

éléments antérieurs. Madame K est revenue sur sa « surprise [lorsqu’elle] a découvert un courrier qui accuse 

réception de la demande de [son] compagnon auprès des services des impôts qui précise les documents à 
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fournir dont le document officiel du PACS alors qu’il n’avait pas encore fait sa demande de PACS  ». Elle a aussi 

évoqué l’activité de son compagnon sur des sites de rencontres  et sa découverte de conversations par mails 

durant leur vie commune. Elle qualifiait désormais son compagnon de « bizarre et finalement il a toujours été 

bizarre ». Elle a terminé par « il m’a donné 15 jours pour partir de chez lui. Je lui ai demandé un délai de 1 

mois car je n’ai pas de ressource et je connais personne qui pourrai t m’héberger ». La mère de Madame K avait 

prévu de venir du Cameroun afin de rencontrer son compagnon et sa famille. Cette visite a été maintenue. Son 

compagnon a refusé de l’accueillir chez lui. Cette décision a suscité de l’incompréhension et de la colère  chez 

Madame K. Elle estimait « qu’il renonçait à son engagement initial qui était de l’accueillir chez lui  ». Madame K 

s’est de nouveau retrouvée dans une situation de grande précarité sociale et de vulnérabilité psychique.  Un 

accom pagnem ent psychosoci al a été mis en place.  

 

Durant l’entretien, nous sommes également revenus sur son parcours au CERTA. Madame K a pleinement 

investi les différentes séances et elle s’est saisie de la dynamique de rééducation/réadaptation. Son bilan de 

cette expérience a été « positif ». Elle a expliqué « mettre en pratique dans son quotidien les techniques et 

conseils donnés ». Madame K a poursuivi ses séances de lecture labiale auprès de son orthophoniste en libéral. 

Elle a identifié le Dr R en tant que médecin référent ORL et elle sait qu’elle peut demander une consultation au 

CHU pour faire un point sur sa situation auditive. Les problématiques personnelles et sociales actuelles de 

Madame K dépassaient la question de la surdité. Un nouveau parcours CERTA n’était actuellement pas 

préconisé. Un relai vers les services sociaux adaptés ainsi que la poursuite d’un accompagnement 

psychologique en libéral ont été envisagés. Madame K a adhéré à ces propositions. Le CERTA l’a accompagné 

dans leur mise en place.  

 

1.5.4  Discuss io n 

L’analyse de discours de Madame K a porté sur les réaménagements identitaires, les remaniements psychiques 

et les processus adapta ti fs. Sa pensée s ’est réorgani sée et s’est réactua li sée au fil des entretiens.  

 

Madame K a rapidement fait preuve d’une liberté de parole donnant davantage accès à sa dimension subjective 

et intrapsychique. Son ton et ses formulations ont été spontanés et parfois directs. Elle ne tenait pas de propos 

conformistes. Ceci pouvait contraster avec sa méfiance quant aux institutions ou en l’autre ainsi qu’avec son 

besoin de maitrise et de contrôle.  Madame K a utilisé de manière privilégiée le « je » ou le « moi » pour parler 

d’elle. Elle a aussi uti lisé son nom ou le pronom « tu » pour reprendre des propos qui lui étaient adressés par 

autrui ou pour se sermonner. Il s’agissait d’une tentative de remobilisation. Le pronom « tu » renvoyait au 

surmoi. 

 

Dès le premier entretien, Madame K a abordé sa situation dans toute sa dimension émotionnelle. Elle a 

verbalisé ses ressentis et son vécu subjectif. Sa situation de handicap est venue contraindre ses 

« hauts projets» et aspirations. Elle n’a pas renoncé pour autant à sa recherche de performance. Ses objectifs 

professionnels et personnels initiaux se sont progressivement réajustés et redéfinis en intégrant la surdité. La 

question de la performance était centrale et animait Madame K tout au long de son parcours. Elle constituait le 

moteur de sa motivation. Cette forte détermination voire pression pouvait également être source d’anxiété  et 
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de frustration. Madame K s’est heurtée aux limites du corps défaillant. Elle a alors opéré un clivage entre ses 

capacités intellectuelles avec ce qu’elle était capable de faire et ses capacités physiques avec ce qu’elle pouvait 

faire. Ses aspirations, ses idéaux et ses valeurs personnelles guidaient ses actions. Les premières évocations 

émotionnelles liées à sa surdité étaient associées à la tristesse et au sentiment de frustration. La survenue de la 

surdité a fait effraction dans la planification de sa vie de jeune adulte . Ses projections dans l’avenir ont été 

subitement et brutalement empêchées. Cette rupture a suscité d’intenses émotions de déni, de colère, de 

tristesse ou d’incompréhension.  Madame K a décrit ses différentes étapes qui l’ont progressivement conduite 

vers l’action, le changement puis un certain ajustement. Elle a réalisé un déplacement de sa colère et de son 

agressivité. Ces émotions négatives ont été adressées à ses proches (ses parents, sa tante), au corps médical 

et paramédical (médecins et orthophoniste), aux autres ou au monde professionnel. Cette colère a changé 

d’objet en fonction de ses rencontres mais elle n’a pas été directement associée à sa perte d’audition. Bon et 

mauvais objet ont coexisté à chaque fois. Madame K a appréhendé son environnement souvent de manière 

clivée. Elle a ainsi opposé deux médecins, deux orthophonistes, ses parents à son oncle ou à son aide-

ménagère, sa tante à son compagnon ou encore deux pays (le Cameroun et la France).  Madame K a revendiqué 

un fort besoin de réaffirmation de soi, de ses besoins et de ses attentes. Cette revendication a également révélé 

une profonde perte de confiance en soi. Cette revendication directe et parfois sans compromis pouvait venir 

fragiliser ou détériorer ses relations avec les autres. Elle a énoncé sa vérité et elle a pu se montrer peu 

accessible à celle de son interlocuteur. Ses avis et ses prises de position ont été plutôt tranchés, définitifs et 

immuables. Ils pouvaient parfois n’évoluer qu’avec l’entrée d’un nouvel interlocuteur.  Ses relations 

asymétriques et de dépendance avec sa tante ou son compagnon n’ont pu que cristalliser ses automatismes 

relationnel s.    

 

Madame K a attribué une place centrale aux soins. Elle vivait le soin comme étant son salut et était convaincue 

de son pouvoir de changement. Elle l’a fortement investi et a tendance à l’ériger en valeur absolue. Sa 

déception et son incompréhension ont été d’autant plus grandes lorsqu’elles ne répondaient pas à ses attentes. 

Elle a demandé des professionnels la même exigence et le même engagement qu’elle s’obligeait à elle-même. 

Elle a alors pu adopter une posture parfois intransigeante ne laissant que peu de place à l’erreur, au doute, à la 

méconnaissance ou à la médiocrité. Elle s’est infligée ce même sens critique exacerbé. Cette attitude a pu lui 

permettre de tenir, de lutter ou de se préserver contre des émotions et des pensées douloureuses. Elle a aussi 

pu suscite r des situations d’affrontem ent, de conflit ou d’incom préhen si on.  

 

Madame K semblait présenter un fonctionnement psychique plutôt rigide  laissant peu de place à la nuance dans 

son système d’interprétation.  Lors des entretiens, nous avons remarqué qu’elle pouvait facilement s’enfermer et 

rester sur sa première analyse. La nuance était difficile à introduire. Il lui était compliqué d’imaginer qu’elle 

pouvait avoir une représentation déformée ou erronée de la réalité. Sa surdité centrale pouvait venir renforcer 

ce fonctionnement psychique et inversement favoriser ses biais de perception. Madame K devait de fait recourir 

de manière privilégiée à la déduction et à l’interprétation. Ce système n’était cependant pas fiable. Madame K 

ne cherchait pas forcément à vérifier son interprétation par le déploiement d’autres stratégies  (reformulation, 

demande d’explication à autrui, recherche et analyse d’informations complémentaires ou contradictoires, etc.). 

De nombreuses distorsions de la réalité transparaissaient, s’installaient et se cristallisaient. Elle restait focalisée 
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sur ses premières impressions qui découlaient de sa subjectivité et où se rejouaient ses problématiques 

inconscientes. Cette construction de sa vérité semblait plutôt hermétique à des inférences extérieures. Lorsque 

cela lui était signifié directement, elle éprouvait des difficultés à réajuster son analyse.  Ce fonctionnement 

pouvait favoriser les malentendus. Ces persévérances pouvaient nuire et limiter tant le travail de réadaptation, 

sa compréhension de son environnement que sa relation aux autres. Une forme de rapport de force pouvait 

s’instaurer. L’alliance thérapeutique et le travail d’élaboration psychique ont pu s’en retrouver limité voire 

empêché. A sa difficulté de compréhension auditive venait se surajouter un fonctionnement rigide qui pouvait 

majorer un relationnel particulier. Madame K a pu tout de même développer ses ressources personnelles et ses 

compétences pour faire d’une certaine manière avec sa surdité.  

 

La terminologie employée par Madame K pour qualifier sa situation a évolué au fil des entretiens. Elle a 

commencé par nommer « [ses] problèmes auditifs ». Puis, elle a précisé que « ce n’est pas une maladie mais 

un handicap ». Madame K a repris la dénomination employée par les professionnels ou les personnes 

concernées par une perte d’audition : « Je suppose que l’on dit malentendante  ». Elle a fini par s’approprier ce 

qualificat i f : « Je suis malentendante ».  

 

Les problématiques inconscientes associées à l’angoisse de la perte et à l’angoisse d’abandon transparaissaient 

dans l’analyse de discours. L’angoisse de la perte devenait réelle lorsqu’elle se matérialisait par la perte de 

l’audition, de l’autonomie, des projets de vie personnels et professionnels initiaux. L’angoisse d’abandon et plus 

précisément le verbe « abandonner » renvoyait à l’action de quitter, de cesser de s’occuper, de livrer au 

pouvoir de…. Par peur d’être abandonnée, Madame K a quitté son pays, ses parents, sa famille, ses repères, sa 

tante, sa première orthophoniste. Cette peur coïncidait avec son fort besoin de reconnaissance, son sentiment 

de se sentir seule voire livrée à elle-même. Il pouvait s’agir de l’expression d’une souffrance dans la relation à 

l’autre. Le sentiment d’abandon se traduisait par toutes sortes de manifestations : repli sur soi, dépression, exil, 

pleurs, conduites d’anxiété ou agressivité. Il s’accompagnait aussi de sentiments corollaires tels que le 

sentiment d’injustice, d’impuissance ou d’insécurité . Madame K se sentait incomprise par ses parents et seule 

face à surdité. Puis, ses parents l’ont laissé partir et l’ont aidé à se séparer pour aller vers un ailleurs. Par leur 

approbation, ils ont soutenu les forces créatrices de leur fille. Madame K s’est emparée des difficultés de la vie 

comme d’une occasion de s’ouvrir à  une seconde naissance. Elle est devenue actrice et responsable. Elle s’est 

refusée d’être condamnée à l’impuissance et privée de moyens de réagir. D’une façon symbolique, cette 

séparation brutale d’avec ses parents et son pays d’origine  l’a aidé à rompre avec les liens de dépendances 

infantiles. Ce passage à l ’acte d’exil ou de fuite ne pourrait suffire en lui-même sans élaboration psychique. Ces 

liens de dépendances infantiles se sont en effet rejoués dans sa relation avec sa tante et son compagnon.  

L’angoi sse d’abandon s’est matériali sée lorsque son audition et son compagnon la quittent.   

 

A partir de l’analyse développée par Beck (1961) puis reprise par Wright (1993), Madame K a mis en œuvre de 

manière privilégiée certains processus cognitifs. Elle a eu recours au raisonnement émotionnel. Elle a eu 

tendance à statuer sur une situation en fonction de l’affect négatif ou positif qu’elle y associait. Madame K a pu 

organiser sa pensée de façon clivée et manichéiste. Ce processus renvoyait au raisonnement dichotomique 

déployé pour penser sa relation envers les autres, les soignants ou son entoura ge. Madame K a parfois utilisé 
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des impératifs catégoriques tels que « falloir, devoir ». Il pouvait s’agir d’objectifs qu’elle s’était fixée : « Il va 

falloir retourner en France ». Ils révélaient une manière rigide de contrôle des événements extérieurs. Madame 

K a procédé par lecture de la pensée ou abstraction sélective. Ses conclusions pouvaient se baser sur des 

inférences négatives à propos des pensées et des intentions des autres. Des événements indésirables ou 

négatifs étaient davantage rappelés que des événements neutres ou positifs. Madame K est revenue de 

manière répétitive sur son vécu de ses relations avec sa « tante » ou avec certains soignants. Ces relations 

étaient centra le s dans son discours.  

   

L’analyse de discours a également permis de repérer les mécanismes de défense utilisés de manière privilégiée. 

Madame K a eu recours à des mécanismes de type immature au niveau de distorsion mineure de l’image (DSM-

IV) tel que l’omnipotence avec une tendance à la surestimation primitive ou mégalomane  ainsi qu’à la 

projection. Madame K se remettait peu en question et interrogeait peu ses attitudes ou ses pensées. Son image 

d’elle-même pouvait être entièrement bonne et toute puissante. A l’inverse, elle démontrait un sens très 

critique des attitudes d’autrui. Elle attribuait également à l’autre ses propres sentiments, impulsions ou 

sentiments inacceptables. Madame K utilisait également des mécanismes immatures au niveau de distorsion 

majeure de l’image tels que le clivage, l’identification projective concordante. Madame K pouvait induire chez 

l’autre (tante, orthophoniste) un affect semblable à celui qu’elle veut désavouer.  Au niveau de l’agir, elle a aussi 

pu avoir recours au passage à l’acte. Elle a alors répondu par des actions plutôt que par des réflexions. Madame 

K a mobilisé des mécanismes névrotiques de niveau intermédiaire tels que le déplacement, l’annulation, la 

dissociation avec la dépersonnalisation. Elle a parfois eu la sensation que son corps ou sa propre personne lui 

sont étrangers. Elle pouvait transférer un sentiment ou une réaction d’un objet à un au tre objet substitutif. Elle 

a aussi tenté d’annuler ou de compenser symboliquement des pensées ou des actes jugés inacceptables.  

L’utilisation de ces mécanismes immatures ou névrotiques peut êt re normale et non pathologique dans une 

période de vie difficile. Ils ont pu cependant parfois limiter ou empêcher le travail d’élaboration psychique. Leur 

évolution est à suivre dans le temps. Leur utilisation privilégiée et parfois massive peut traduire un type de 

fonctionnement psychique. L’idée serait d’observer leur assouplissem ent dans le temps. Madame K a mobilisé 

quelques mécanismes de défense de type mature tels que la répression, l’affiliation ou l’affirmation de soi. 

L’ensemble de ses mécanismes a participé à une certaine adaptation à la situation de handicap auditif. Son 

vécu et sa perception de sa relation aux autres restaient empreintes d’une certaine amertume, agressivité et 

incompréhensi on.     
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Conclusion 

 

Notre pratique clinique, en tant que psychologue auprès d’adultes malentendants/sourds ou malvoyants/non -

voyants au sein d’un SSR spécialisé en déficience sensorielle, nous a conduit à nous interroger sur leur vécu 

subjectif, leurs préoccupations et leurs attentes. Nous avons souhaité contribuer au développement des 

connaissances dans le champ de l’évaluation du handicap sensoriel. Nous avons souhaité participer de manière 

active et innovante à cette démarche. Nos travaux se sont centrés sur l’évaluation subjective de la perception 

et de l’adaptation au handicap. Les deux premières études ont concerné l’élaboration et la validation 

scientifique de nouveaux questionnaires (le QUEPAHAA et le QUEPAHVA). Les deux suivantes ont porté sur les 

effets d’un parcours de soins pluridisciplinaire. Ces 4 études ont permis d’élargir nos connaissances et notre 

compréhension des personnes en situation de handicap sensoriel en général. Nous avons prolongé nos travaux 

par l’analyse de deux situations individuelles. Nous allons discuter des éléments mis en exe rgue par ces 

différentes études.      

 

1) Le développement des questionnaires d’évaluation de la perception et de l’adaptation au handicap auditif ou 

visuel chez l’adulte (le QUEPAHAA et le QUEPAHVA) a été centré sur le point de vue de la personne. Ces out ils 

de mesure se distinguent de ceux existants. Leur innovation réside dans la diversité d’application, dans 

l’intégration de l’adaptation et la valorisation des ressources de la personne. Ces outils s’adressent à l’ensemble 

des personnes en situation de handicap auditif ou visuel. De plus, le QUEPAHAA et le QUEPAHVA s’intéressent à 

la perception par la personne elle-même du handicap et du processus d’adaptation. Cette approche intègre 

également l’ensemble des ressources permettant de compenser la situation  de handicap. Ils ne se limitent pas 

aux pertes et aux manques. Ils permettent de repérer là où en est la personne dans cette nouvelle organisation 

et dans ses nouveaux besoins. Nous avons pu observer que l’ampleur du handicap perçu et vécu n’est pas 

nécessairement proportionnelle au degré de la perte auditive ou visuelle. Ce qui importe ici, c’est de s’attacher 

au vécu subjectif de la situation par la personne. Les différentes interventions thérapeutiques ont pour objectif 

de soutenir cet ajustement adaptatif et psychologique. Les résultats statistiques obtenus ont attesté des bonnes 

qualités psychométriques du QUEPAHAA et du QUEPAHVA. Ces nouveaux indicateurs enrichissent le champ 

d’investigation du handicap sensoriel. Au-delà d’un apport théorique et scientifique, leur intérêt réside dans 

leurs visées cliniques et institutionnelles. Notre volonté était d’inscrire ces outils dans le parcours de soins et 

d’en donner une dimension individuelle et thérapeutique ou collective et liée à la pratique professionnel le. Leurs 

nombreuses applications leur confèrent une large diffusion dans la clinique spécifique aux troubles de l’audition 

ou de la vision.  

 

2) La qualité et l’intérêt des questionnaires établis, nos travaux se sont prolongés par leur mise en application 

clinique. Les 2 études ont montré les effets significatifs du parcours de soins. Les interventions 

pluridisciplinaires ont permis aux personnes accompagnées de réinvestir leurs capacités auditives/visuelles 

résiduelles, et de les utiliser de manière plus efficiente et fonctionnelle, d’améliorer leurs connaissances et leur 

compréhension de leur situation, et de développer leurs capacités adaptati ves et leurs ressources personnelles. 
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Ces 2 études ont fait émerger des pistes d’amélioration. Une réflexion est actuellement engagée au CRBV et au 

CERTA.  

 

3) L’étude des 2 cas individuels a permis d’illustrer et d’approfondir les enjeux psychiques dans l e processus 

d’adaptation au handicap. Les entretiens cliniques et les questionnaires ont montré une amélioration de 

l’adaptation au handicap et de l’humeur à la suite de l’accompagnement pluridisciplinaire. Ils ont également 

favorisé l’identification des mécanismes de défense et des stratégies de coping. Nous avons observé qu’ils 

dépendent du fonctionnement psychique et de l’histoire de vie de la personne. Madame K et Monsieur B ont mis 

en œuvre des réactions différentes et singulières face à leur situation . Ces mécanismes ont participé à une 

adaptation progressive. L’enjeu était de les identifier afin de les préserver, de les assouplir ou de les renforcer 

en fonction de leurs qualités plus ou moins adaptatives et de leur signification personnelle. Ces 2 ana lyses de 

cas sont en faveur d’une attention portée à la singularité d’une situation, d’un vécu, d’une histoire personnelle, 

d’un foncti onnem ent psychi que ou d’un environnem ent familial et social.       

 

Notre démarche visait à s’intéresser à 2 populations vivant une expérience commune tout en veillant à prendre 

en considération les singularités de chacun. Nous avons ainsi souhaité évaluer le handicap sensoriel sur 2 

niveaux d’analyse : celui d’une population en général et celui de la personne en particulier . Nos travaux ont 

pour objet d’étayer une pratique clinique intégrée à un dispositif de soins. Cette citation de Gardou (2012) 

illustre l’état d’esprit qui nous a animé tout au long de notre démarche : « Pour dépasser les clivages, 

permettre à une complicité de s’établir et à une histoire en commun de s’écrire, notre société a besoin de mots 

et de concepts partagés, inclusifs, en cohérence avec le droit de tous au patrimoine social, sans toutefois 

gommer la diversité et la spécificité des situations » (Gardou, 2012). Il s’agissait également, pour nous, 

d’associer notre expertise en tant que clinicien à celle de la personne, en valorisant son savoir, ses 

compétences, ses ressources personne lle s et environnem ental e s.     

 

Nous avons réfléchi à différentes perspectives qui pourraient être mises en œuvre à la suite de cette thèse. 

Nous pourrions, tout d’abord, rédiger un manuel de passation pour les questionnaires afin de guider leur 

utilisation, leur cotation et leur analyse. Ce guide permettrait à tout professi onnels de santé de les utiliser et de 

les intégrer à leur démarche diagnostique ou thérapeutique. Nous pourrions également déployer les 

questionnaires sur d’autres services accueillant des personnes en situation de handicap sensoriel (SSR, CHU, 

EPHAD, etc.). Enfin, nous pourrions réaliser de nouvelles études en ciblant une pathologie auditive ou visuelle 

particul iè re, une tranche d’âge, un traitement, une chirurgi e ou une aide technique en particuli e r.  

 

Pour conclure, ces années de thèse m’ont énormément apporté dans mon analyse réflexive et dans ma pratique 

clinique. Ce travail universitaire m’a permis d’enrichir mes connaissances, de m’ouvrir à de nouveaux concepts, 

à de nouvelles approches, à de nouveaux interlocuteurs et manières de penser le handicap. C et extérieur à mon 

lieu d’exercice a favorisé une prise de recul et nourri une démarche réflexive. J’ai toujours été très curieuse de 

cette diversité des champs d’investigation. Cette complémentarité des approches est, pour moi, essentielle à la 

compréhension globale de la personne. Elle anime ma pratique et va dans le sens de mon goût pour le travail 

pluridisciplinaire. Les allers-retours entre la théorie et la pratique ont fait évoluer ma manière d’appréhender 
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mon travail clinique et ma relation avec les personnes accompagnées, leur entourage ou les soignants. J’ai 

beaucoup appris de nos échanges. J’ai pu également progressivement me décaler de la demande 

institutionnelle exprimée dans le cadre professionnel pour rejoindre mes aspirations et mes propres ob jectifs de 

recherche. J’ai trouvé très stimulant de faire coexister mon travail de chercheur et de clinicienne auprès des 

personnes accompagnées et dans la vie institutionnelle. Je vais avoir à cœur de continuer à faire vivre mes 

travaux au-del à de cette thèse.   
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    L’évaluation du handicap permet d’identifier les besoins spécifiques puis de cibler des préconisations 
thérapeutiques adaptées (médicales, techniques, rééducatives et psycho-sociales). Le travail spécifique de cette 

thèse visait le développement de questionnaires d’évaluation de la perception et de l’adaptation au handicap 

auditif et visuel chez l’adulte, la validation de ces questionnaires et leur application clinique : le QUEPAHAA 
(Questionnaire d’Evaluation de la Perception et de l’Adaptation du Handicap Auditif chez l’Adulte) et le QUEPAHVA 

(Questionnaire d’Evaluation de la Perception et de l’Adaptation du Handicap Visuel chez l’Adulte).  
 

1- Contexte historiq ue et états des lieux des approches de la perte sensoriel le 

    Il nous a tout d’abord semblé nécessaire de reprendre l’histoire, les concepts, les définitions, les modèles et 
les représentations du handicap en général et du handicap sensoriel en particulier. Puis, nous avons fait un état 

des lieux des répercussions de la perte sensorielle sur le vécu subjectif ainsi que des différentes prises en charge 
proposées (médicales, techniques, rééducatives ou psychothérapeutiques). Tout au long de ce travail, nous 

avons étayé notre réflexion par des propos recueillis auprès des personnes rencontrées lors de notre recherche.    
2-Limites des échelles existantes et problém atique de recherche 

   Une revue de la littérature des échelles de qualité de vie existantes, validées en langue française, nous a 

permis de constater leurs limites tant du point de vue de l’évaluation subjective du handicap sensoriel que de 
celui de leurs champs d’application, ces échelles étant en effet limitées à des personnes présentant un type de 

pathologie ou de compensation bien défini. Nous souhaitions proposer une approche explorant de nouvelles 
dimensions. D’une part, dans une perspective centrée sur la personne, nous voulions faire apparaître des 

éléments subjectifs tels que la connaissance, la perception et l’adaptation au handicap, ainsi que les ressources 

internes ou externes, que celles-ci soient psychiques, cognitives, comportementales, techniques ou 
environnementales. D’autre part, nous souhaitions nous adresser à l’ensemble des adultes déficients auditifs ou 

visuels, quels que soient le degré et l’étiologie de leurs déficiences, le type de traitement et de compensation 
technique. Ce nouveau type d’échelles nous paraissait pertinent pour affiner nos connaissances sur le vécu 

subjectif des personnes en situation de handicap sensoriel, dans une population plus élargie. La perspective 
finale est de répondre de manière plus adaptée à la diversité des besoins.  

3-Méthod ologie 

   Nos travaux s’inscrivent dans une démarche méthodologique empirique. Nos questionnements ont émergé 
dans le cadre de notre pratique clinique auprès d’adultes présentant une déficience auditive ou visuelle en 

établissement de Soins de Suite et de Réadaptation (SSR). 
 1) La réalisation d’une cinquantaine d’entretiens semi-directifs auprès de chacune des 2 populations 

étudiées a permis d’écouter les personnes malentendantes ou malvoyantes, d’aborder l’histoire de leur handicap 

et ses retentissements. Cette étape préalable nous a permis d’extraire les données pertinentes pour le 
développement des questionnaires. Nous avons ensuite suivi la démarche méthodologique nécessaire à leur 

validation scientifique. L’analyse factorielle et la vérification des qualités psychométriques ont été réalisées à 
partir des réponses de 341 sujets déficients auditifs et 446 sujets déficients visuels.  

 2) Un fois la qualité des questionnaires établie, notre étude se prolonge par leur mise en application 
clinique afin d’évaluer les effets du parcours de soins pluridisciplinaire au sein d’un SSR, auprès de 107 

personnes déficientes auditives et de 166 personnes déficientes visuelles. Nous avons administré les 

questionnaires d’évaluation de la perception et de l’adaptation au handicap sensoriel avant et après le parcours.   
 3) Notre recherche se termine par l’étude de deux cas individuels permettant d’illustrer et d’approfondir 

notre réflexion sur les enjeux psychiques dans le processus d’adaptation au handicap. Elle s’appuie sur une 
analyse de discours de plusieurs entretiens cliniques réalisés avec Mme K, malentendante et avec Mr B, 

malvoyant ainsi que sur la passation de différents questionnaires (questionnaires d’évaluation de la perception et 

de l’adaptation au handicap sensoriel, BDI-II, STAI-YA et WCC-R).  
4- Résultats 

   L’ensemble des résultats quantitatifs et qualitatifs souligne la pertinence, l’intérêt et les apports de ces 
questionnaires.     

 1) Les résultats statistiques attestent des bonnes qualités psychométriques des questionnaires.   
 2) L’étude clinique réalisée au sein du SSR reflète les effets significatifs d’un parcours de soins 

pluridisciplinaire sur la perception et l’adaptation au handicap sensoriel.  

 3) Enfin, les deux études de cas aident à identifier les mécanismes de défenses et les stratégies de 
coping favorisant ou non le processus d’adaptation au handicap.  

5- Conclusion 
   Nouveaux outils interdisciplinaires, le QUEPAHAA et le QUEPAHVA recouvrent un intérêt diagnostic, 

thérapeutique et institutionnel. Outre qu’ils permettent une meilleure compréhension des personnes, ces 

questionnaires peuvent être intégrés dans des pratiques professionnelles, des protocoles de soins ou de 
recherche clinique. Nos travaux sont en faveur d’un accompagnement précoce et pluridisciplinaire des personnes 

présentant des pathologies auditives ou visuelles. La prise en considération de l’ensemble des besoins et des 
attentes spécifiques de la personne favorise l’ajustement psychologique et l’adaptation au handicap.     



  

 

  
keywords : Hearing handicap, visual handicap, assessment questionnaires, psychometric validation, 

multidisciplinary care program, psychological mechanisms, adaptation process. 
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 Handicap assessment makes it possible to identify specific needs and then to target adapted therapeutic 

recommendations (medical, technical, rehabilitation and psycho-social). The specific work of this thesis aimed at 

the development of questionnaires to assess perception and adaptation to hearing and visual handicap in adults, 
the validation of these questionnaires and their clinical application: the QUEPAHAA (Questionnaire for the 

Assessment of Perception and Adaptation of Hearing Handicap in Adults) and the QUEPAHVA (Questionnaire for 
the Assessment of Perception and Adaptation of Visual Handicap in Adults). 

1- Historical context and inventory of approaches to sensory loss 

First of all, it seemed necessary to us to go over the history, concepts, definitions, models and representations of 
handicap in general and sensory handicap in particular. Then, we made an inventory of the repercussions of the 

sensory loss on the subjective experience as well as the various treatments proposed (medical, technical, 
rehabilitation or psychotherapeutic). Throughout this work, we have supported our thinking with comments 

gathered from the people we met during our research. 
2-Limits of existing scales and research issues 

A review of the literature of existing quality of life scales, validated in the French language, allowed us to observe 

their limits both from the point of view of the subjective evaluation of sensory handicap and from that of their 
fields of application. Being in fact limited to people with a well-defined type of pathology or compensation. We 

wanted to offer an approach exploring new dimensions. On the one hand, from a person-centered perspective, 
we wanted to reveal subjective elements such as knowledge, perception and adaptation to handicap, as well as 

internal or external resources, whether these are psychic, cognitive, behavioral, technical or environmental. On 

the other hand, we wanted to address all adults with hearing or visual impairments, regardless of the degree and 
etiology of their impairments, the type of treatment and technical compensation. This new type of scale therefore 

seemed to allow us to refine our knowledge of the subjective experience of people with sensory handicap, in a 
larger population. The final perspective is to respond more appropriately to the diversity of needs.  

3-Method 
Our work is part of an empirical methodological approach. Our questions have emerged in the context of our 

clinical practice with adults with hearing or visual impairments in Continuing Care and Rehabilitation (SRR). 

  1) The completion of around fifty semi-structured interviews with each of the two populations studied made it 
possible to listen to the hearing or visually impaired people, to discuss the history of their handicap and its 

repercussions. This preliminary step allowed us to extract the relevant data for the development of the 
questionnaires. We then followed the methodological approach necessary for their scientific validation. Factor 

analysis and verification of psychometric qualities were performed on the responses of 341 hearing impaired 

subjects and 446 visually impaired subjects. 
  2) Once the quality of the questionnaires has been established, our study is extended by their clinica l 

application in order to assess the effects of the multidisciplinary care pathway within an SSR, with 107 hearing 
impaired people and 166 visually impaired people. We administered questionnaires to assess perception and 

adaptation to sensory handicap before and after the program. 
   3) Our research ends with the study of two individual cases to illustrate and deepen our reflection on the 

psychological issues in the process of adaptation to handicap. It is based on a speech analysis of several clinical 

interviews carried out with Ms. K, hearing impaired and with Mr. B, visually impaired as well as on the completion 
of various questionnaires (questionnaires for assessing perception and adaptation to sensory disability, BDI-II, 

STAI-YA and WCC-R). 
4- Results  

All the quantitative and qualitative results underscore the relevance, interest and contributions of these 

questionnaires.  
   1) The statistical results attest to the good psychometric qualities of the questionnaires.  

   2) The clinical study carried out within the SSR reflects the significant effects of a multidisciplinary care 
pathway on perception and adaptation to sensory handicap.  

   3) Finally, the two case studies help to identify the defense mechanisms and coping strategies that may or may 
not favor the process of adaptation to handicap. 

5- Conclusion  

New interdisciplinary tools, QUEPAHAA and QUEPAHVA cover a diagnostic, therapeutic and institutional interest. 
In addition to allowing a better understanding of people, these questionnaires can be integrated into professional 

practices, care protocols or clinical research. Our work is in favor of early and multidisciplinary support for people 
with hearing or visual pathologies. Considering all the specific needs and expectations of the person promote 

psychological adjustment and adaptation to handicap.   
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Annexe 2 : Version initiale des questionnaires 

Conséquences 
fonctionnelles 

 7 items 

Stratégies et moyens de 
compensation 

6 items 
 

Etat psychique 
 

9 items 

Relation aux autres 
 

10 items 

1- Connaissance de ses 
problèmes d’audition 

2- Indentification des 
conséquences 
fonctionnelles 
5- Confort d’écoute 

2- Indentification des 
conséquences 
fonctionnelles 
8- Habitudes de vie 

9- Moyens de 
communication verbale 
10- Moyens de 

communication non 
verbale 
11- Autonomie 

3- Connaissances des moyens 
de compensation 

4- Bénéfice des prothèses 
auditives 
6- Bénéfice des aides 
techniques  

7- Investissement/util isation de 
ses capacités d’audition 
13- Développement de 
stratégies de compensation 

autres que visuelles  
17- Capacité d’adaptation 

12- Envie de faire 
19- Sentiment de 

sécurité chez soi  
20- Sentiment de 
sécurité à l’extérieur 
23- Gestion de la 

confrontation à la 
difficulté 
27- Confiance en soi  
29- Gestion 

émotionnelle des 
problèmes visuels  
30- Projection dans 

l ’avenir 
31- Image de soi  
32- Sentiment de 
bien-être 

 

14- Demande d’aide 
15- Aisance sociale 

16- Sentiment 
d’indépendance 
18- Communication 
autour des problèmes 

d’audition 
21- Participation vie 
familiale 
22- Participation vie 

sociale 
24- Gestion du regard 
des autres 

25- Compréhension de 
la situation par 
l ’entourage proche 
26- Capacité à aller vers 

les autres 
28- Participation à une 
conversation 

Tableau 1 : Structure de la version initiale du questionnaire relatif au handicap auditif  : 4 
dimensions, 32 items 

 

 
Conséquences 

fonctionnelles 
4 items 

 

Stratégies et moyens de 

compensation 
7 items 

 

Etat psychique 

 
9 items 

Relation aux autres 

 
8 items 

1- Connaissance de ses 
problèmes visuels  

2 – Indentification des 
conséquences 
fonctionnelles 

7- Habitudes de vie 
8- Autonomie 

3- Connaissances des moyens 
de compensation 

4- Bénéfice des aides optiques  
5- Bénéfice des aides 
techniques  

6- Investissement/util isation de 
ses capacités visuelles 
10- Conditions de réalisation 
d’une tâche 

11- Développement de 
stratégies de compensation 
autres que visuelles  

15- Capacité d’adaptation 

9- Envie de faire 
17- Sentiment de 

sécurité chez soi  
18- Sentiment de 
sécurité à l’extérieur 

21- Gestion de la 
confrontation à la 
difficulté 
24- Confiance en soi  

25- Gestion 
émotionnelle des 
problèmes visuels  

26- Projection dans 
l ’avenir 
27- Image de soi  
28- Sentiment de 

bien-être 
 

12- Demande d’aide 
13- Aisance sociale 

14- Sentiment 
d’indépendance 
16- Communication 

autour des problèmes 
visuels 
19- Participation vie 
familiale 

20- Participation vie 
sociale 
22- Gestion du regard 

des autres 
23- Compréhension de 
la situation par 
l ’entourage proche 

Tableau 2 : Structure de la version initiale du questionnaire relatif au handicap visuel  : 4 

dimensions, 28 items 
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Annexe 3 : Cohérence interne pour la version initiale du questionnaire relatif 

au handicap auditif 

1. Résultats Cronbach pour l’échelle globale   

 
- $sample.size 
- [1] 339 ##données manquantes à vérifier dans tableau donnés brutes 
- $number.of.items 
- [1] 32 
- $alpha 
- [1] 0.9295034 

 
- $Reliability analysis    
-  lower alpha upper (95% confidence boundaries) 

 

 
 Figure 1 : Alpha de Cronbach sur l’échelle globale 

 

2. Résultats Cronbach pour le score F  

$sample.size 
[1] 341 
 
$number.of.items 
[1] 7 
 
$alpha 

[1] 0.763559 
 

Reliability analysis    
Reliability analysis    
Call: alpha(x = dat.score_F, keys = NULL, cumulative = T, title = NULL,  
    max = 10, na.rm = TRUE, check.keys = T, n.iter = 1, delete = TRUE) 
 
  raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N   ase mean  sd 
      0.76      0.76    0.76      0.31 3.2 0.019   25 5.2 
 
 lower alpha upper     95% confidence boundaries 
0.73 0.76 0.8  



9 
 

 

 
Figure 2 : Alpha de Cronbach pour la sous échelle score F (Conséquences fonctionnelles) 

 

3. Résultats Cronbach pour le score C  

 
$sample.size 
[[1] 341 
 
$number.of.items 
[1] 6 
 
$alpha 

[1] 0.7918475 
 

 

Reliability analysis    
Call: alpha(x = dat.score_C, keys = NULL, cumulative = T, title = NULL,  
    max = 10, na.rm = TRUE, check.keys = T, n.iter = 1, delete = TRUE) 
 
  raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N   ase mean  sd 
      0.79      0.79    0.77      0.39 3.9 0.017   18 5.6 
 
 lower alpha upper     95% confidence boundaries 
0.76 0.79 0.83  
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Figure 3 : Alpha de Cronbach pour la sous échelle score C (Stratégies et moyens de de compensation) 

 

4. Résultats Cronbach pour le score P  

$sample.size 
[1] 341 
 
$number.of.items 
[1] 9 
 
$alpha 

[1] 0.8545538 
Reliability analysis    
Call: alpha(x = dat.score_P, keys = NULL, cumulative = T, title = NULL,  
    max = 10, na.rm = TRUE, check.keys = T, n.iter = 1, delete = TRUE) 
 
  raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N   ase mean  sd 
      0.85      0.86    0.86       0.4 5.9 0.012   31 7.1 
 
 lower alpha upper 95% confidence boundaries 
0.83 0.85 0.88  
 

 
Figure 4 : Alpha de Cronbach pour la sous échelle score P (Etat Psychique) 
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5. Résultats Cronbach pour le score RA  

$sample.size 
[1] 339 
 
$number.of.items 
[1] 10 
 
$alpha 

[1] 0.8209958 
 

Reliability analysis    
Call: alpha(x = dat.score_A, keys = NULL, cumulative = T, title = NULL,  
    max = 10, na.rm = TRUE, check.keys = T, n.iter = 1, delete = TRUE) 
 
  raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N   ase mean  sd 
      0.82      0.82    0.84      0.31 4.6 0.014   32 7.6 
 
 lower alpha upper     95% confidence boundaries 
0.79 0.82 0.85  
 

 
Figure 5 : Alpha de Cronbach pour la sous échelle score RA (Relation aux Autres) 
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Annexe 4 : Cohérence interne pour la version initiale du questionnaire relatif 

au handicap visuel 

1. Résultats Cronbach pour l’échelle globale 

$sample.size 
[1] 445  
 
$number.of.items 
[1] 28 
 
$alpha 
[1] 0.9017653 

 
Figure 6 : Alpha de Cronbach sur l’échelle globale 

 

2. Résultats Cronbach pour le score F 

$sample.size 
[1] 446 
 
$number.of.items 
[1] 4 
 
$alpha 
[1] 0.5770203 
 

 

Figure 7 : Alpha de Cronbach pour la sous échelle score F (Conséquences fonctionnelles) 
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3. Résultats Cronbach pour le score C 

$sample.size 
[1] 446 
 
$number.of.items 
[1] 7 
 
$alpha 
[1] 0.8097442 
 

 

Figure 8 : Alpha de Cronbach pour la sous échelle score C (Stratégies et moyens de de compensation) 

 

4. Résultats Cronbach pour le score P 

$sample.size 
[1] 446 
 
$number.of.items 
[1] 9 
 
$alpha 
[1] 0.8163424 

 

 

Figure 9 : Alpha de Cronbach pour la sous échelle score P (Etat Psychique) 
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5. Résultats Cronbach pour le score RA 

$sample.size 
[1] 445 
 
$number.of.items 
[1] 8 
 
$alpha 
[1] 0.7038748 
  

 

 
Figure 10 : Alpha de Cronbach pour la sous échelle score RA (Relation aux Autres) 
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Annexe 5 : Le questionnaire APHAB 
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Annexe 6 : Le questionnaire NEI-VFQ 25 

Nom :     Prénom :    Date de passation : 

Questionnaire de qualité de vie spécifique à l’ophtalmologie (NEI-VFQ 25) 

Nous vous demandons de remplir ce questionnaire afin de nous permettre de mieux comprendre vos problèmes de vue.  

Les questions posées sont en lien avec vos problèmes de vue et leurs conséquences sur votre vie quotidienne. 

Pour répondre aux questions, basez-vous sur la vue que vous avez avec vos lunettes ou lentilles, si vous en portez. 

Vos réponses resteront confidentielles. 

 

1ère PARTIE : ETAT DE SANTE GENERAL ET VUE 

 

1- Dans l’ensemble, pensez-vous que votre santé est : (entourez un chiffre) : 

Excellente 1 

Très bonne 2 

Bonne 3 

Médiocre 4 

Mauvaise 5 

 

2- Actuellement, lorsque vous regardez avec les deux yeux en même temps, vous diriez que votre vue est (avec lunettes ou lentilles, si vous 
en portez) : 

Excellente 1 

Bonne 2 

Moyenne 3 

Mauvaise 4 

Très mauvaise 5 

Complétement aveugle 6 

 

3- Etes-vous inquiet(ète) au sujet de votre vue ? 

Jamais 1 

Rarement 2 

Quelquefois  3 

Très souvent 4 

Tout le temps 5 

 

4- Avez-vous eu des douleurs ou une gêne dans les yeux ou autour des yeux (par exemple : brûlures ou démangeaisons) ? 

Aucune douleur ou gêne 1 

Douleurs ou gêne légère(s) 2 

Douleurs ou gêne modérée(s) 3 

Douleurs ou gêne forte(s) 4 

Douleurs ou gêne très forte(s) 5 
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2ème PARTIE : DIFFICULTES DANS VOS ACTIVITES 

 

5- Avez-vous du mal à lire les caractères d’imprimerie de taille normale dans les journaux  ? 

Pas du tout 1 

Un peu 2 

Moyennement 3 

Enormément 4 

Arrêté de le faire à cause de votre vue 5 

Arrêté de le faire pour d’autres raisons ou par manque d’intérêt     6 

 

6- Avez-vous du mal à faire certaines tâches ou certains passe-temps qui exigent de bien voir de près, comme faire la cuisine, de la couture,  
bricoler dans la maison ou utiliser des petits outils ? 

Pas du tout 1 

Un peu 2 

Moyennement 3 

Enormément 4 

Arrêté de le faire à cause de votre vue 5 

Arrêté de le faire pour d’autres raisons ou par manque d’intérêt 6 

 

7- A cause de votre vue, avez-vous du mal à retrouver quelque chose sur une étagère encombrée ? 

Pas du tout 1 

Un peu 2 

Moyennement 3 

Enormément 4 

Arrêté de le faire à cause de votre vue 5 

Arrêté de le faire pour d’autres raisons ou par manque d’intérêt  6 

 

8- Avez-vous du mal à lire les panneaux de circulation ou les enseignes de magasins dans la rue ? 

Pas du tout 1 

Un peu 2 

Moyennement 3 

Enormément 4 

Arrêté de le faire à cause de votre vue 5 

Arrêté de le faire pour d’autres raisons ou par manque d’intérêt  6 

 

9- A cause de votre vue, avez-vous du mal à descendre des marches, un escalier ou les rebords de trottoirs la nuit ou quand l’éc lai ra ge e st 
faible ? 

Pas du tout 1 

Un peu 2 

Moyennement 3 

Enormément 4 

Arrêté de le faire à cause de votre vue 5 

Arrêté de le faire pour d’autres raisons ou par manque d’intérêt  6 
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10- A cause de votre vue, avez-vous du mal à remarquer ce qui se trouve sur le côté quand vous marchez ? 

Pas du tout 1 

Un peu 2 

Moyennement 3 

Enormément 4 

Arrêté de le faire à cause de votre vue 5 

Arrêté de le faire pour d’autres raisons ou par manque d’intérêt 6 

 

11- A cause de votre vue, avez-vous du mal à voir comment les gens réagissent à ce que vous dites ? 

Pas du tout 1 

Un peu 2 

Moyennement 3 

Enormément 4 

Arrêté de le faire à cause de votre vue 5 

Arrêté de le faire pour d’autres raisons ou par manque d’intérêt 6 

 

12- A cause de votre vue, avez-vous du mal à choisir vos vêtements et à les assortir ? 

Pas du tout 1 

Un peu 2 

Moyennement 3 

Enormément 4 

Arrêté de le faire à cause de votre vue 5 

Arrêté de le faire pour d’autres raisons ou par manque d’intérêt 6 

 

13- A cause de votre vue, avez-vous du mal à rendre visite à des gens, à aller dans des soirées ou au restaurant ? 

Pas du tout 1 

Un peu 2 

Moyennement 3 

Enormément 4 

Arrêté de le faire à cause de votre vue 5 

Arrêté de le faire pour d’autres raisons ou par manque d’intérêt  6 

 

14- A cause de votre vue, avez-vous du mal à aller au cinéma, au théâtre, ou assister à des rencontres sportives ? 

Pas du tout 1 

Un peu 2 

Moyennement 3 

Enormément 4 

Arrêté de le faire à cause de votre vue 5 

Arrêté de le faire pour d’autres raisons ou par manque d’intérêt  6 

 

 

 

 



20 
 

15- Conduisez-vous actuellement, au moins une fois de temps en temps ? 

OUI (Passez à la question 15c) 1 

NON 2 

 

15a- SI VOTRE REPONSE EST NON : est-ce que vous n’avez jamais conduit ou bien vous avez arrêté de conduire ?  

Jamais conduit (Passez à la question 17) 1 

Arrêté de conduire 2 

 

15b- SI VOUS AVEZ ARRETE DE CONDUIRE : c’est  

Surtout à cause de votre vue (passez à la question 17) 1 

Surtout pour d’autres raisons (passez à la question 17) 2 

Pour les deux à la fois, à cause de votre vue et pour d’autres raisons (passe z 
à la question 17) 

3 

 

15c- SI VOUS CONDUISEZ ACTUELLEMENT : avez-vous du mal à conduire de jour dans les endroits familiers ? 

Pas du tout 1 

Un peu 2 

Moyennement 3 

Enormément 4 

 

16- Avez-vous du mal à conduire de nuit ? 

Pas du tout 1 

Un peu 2 

Moyennement 3 

Enormément 4 

Arrêté de le faire à cause de votre vue 5 

Arrêté de le faire pour d’autres raisons ou par manque d’intérêt 6 

 

 

3ème PARTIE : VOS REACTIONS A VOS PROBLEMES DE VUE 

Entourez le chiffre qui indique si, dans votre situation, cette question est vraie en permanence, très souvent, quel quefo i s, ra re me nt  ou 
jamais. 

 En permanence Très souvent Quelquefois Rarement Jamais 

17- Faites-vous moins de choses que vous ne le 
voudriez à cause de votre vue ? 

1 2 3 4 5 

18- Etes-vous limité(e) dans le temps que vous pouvez 
consacrer à votre travail ou à vos activités à cause de 
votre vue ? 

1 2 3 4 5 

19- Les douleurs ou la gêne ressentie(s) dans ou autour 
des yeux, par exemple brulures ou démangeaisons, 
vous empêchent-elles de faire ce que vous aimeriez 
faire ? 

1 2 3 4 5 
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Pour chacune des phrases suivantes, entourez le chiffre qui indique si, dans votre situation, c’est entièrement vrai, plutôt vrai, plutôt  faux , 
entièrement faux ou si vous n’en n’êtes pas certain(e).  

 Entièrement vrai Plutôt vrai Pas certain(e) Plutôt 
faux 

Entièrement faux 

20- Je reste chez moi la plupart du temps à cause de ma 
vue. 

1 2 3 4 5 

21- Je me sens souvent contrarié(e) et i nsat isfa it (e) à  
cause de ma vue. 

1 2 3 4 5 

22- Je maîtrise beaucoup moins bien ce que je fais à 
cause de ma vue. 

1 2 3 4 5 

23- A cause de ma vue, je dois trop compter sur c e que 
me disent les autres. 

1 2 3 4 5 

24- J’ai beaucoup besoin de l’aide des autres à cause de 
ma vue. 

1 2 3 4 5 

25- Je m’inquiète à l’idée de faire des choses 
embarrassantes pour moi-même ou pour les a ut res,  à 
cause de ma vue. 

1 2 3 4 5 

 

 

MERCI DE VOTRE PARTICIPATION 
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Annexe 7 : Questionnaire d’Evaluation de la Perception et de l’Adaptation au 

Handicap Visuel chez l’Adulte (QUEPAHVA) 
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Annexe 8 : Corrélogramme et réseau de corrélations network du QUEPAHVA  

 

 

Figure 11 :  Corrélations network 

 

 

 

Figure 12 : Corrélogramme des données Handicap Visuel 
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Annexe 9 : Analyse factorielle du QUEPAHVA avec la fonction « psych »  

 

2 méthodes : Parallel Analysis Scree Plots (fonction fa.parallel) et Very Simple Structure 

analysis (fonction « vss ») 

Ces 2 méthodes sont utilisées conjointement pour tester le nombre de facteurs possibles avec les 

données. 

 

1ère méthode : Parallel Analysis Scree Plots (fonction fa.parallel) 

Cette simulation technique avec des données simulées permet d’aider à la détermination du nombre de facteurs 

à retenir dans une ACP et une EAF. 

 

 

Figure 13 : Parallel analysis plot 
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2ème méthode : Very Simple Structure analysis (fonction « vss ») 

Il s’agit de comparer l'ajustement d'un certain nombre d'analyses factorielles en une matrice simplifiée en 

supprimant tous sauf les plus grands chargements par items qui est une mesure de complexité des facteurs 

 

Figure 14 : Very Simple Structure analysis plot 

 

 

Figure 15 : Iclust plot 
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Figure 16 : Omega plot 

 

La fonction principale dans le package psych permet l'extraction des facteurs sur la base 

des composantes principales. 
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Annexe 10 : IRT et Structure finale du QUEPAHVA  

 

 

Tableau 3 : Structure avec tous les items du questionnaire 
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3 dimensions et 28 items 

Facteur 1 
(10 items) 

Facteur 2 
(8 items) 

Facteur 3 
(10 items) 

7- Habitudes de vie 
8- Autonomie 
10- Conditions de 
réalisation d’une tâche 
13- Aisance sociale 
14- Sentiment 
d’indépendance 
15- Capacité d’adaptation 
18- Sentiment de sécurité à 
l’extérieur 
19- Participation vie 
familiale 
20- Participation vie sociale 
21- Gestion des difficultés 

 
 

1- Connaissance de ses 
problèmes visuels 
2 – Indentification des 
conséquences fonctionnelles 
3- Connaissances des moyens de 
compensation 
4- Bénéfice des aides optiques 
5- Bénéfice des aides techniques  
6- Investissement/utilisation de 
ses capacités visuelles 
11- Développement de stratégies 
de compensation autres que 
visuelles  
12- Demande d’aide 

 
 

9- Envie de faire 
16- Communication autour 
du handicap visuel 
17- Sentiment de sécurité 
chez soi 
22- Gestion du regard des 
autres 
23- Compréhension de la 
situation par l’entourage 
proche 
24- Confiance en soi 
25- Gestion émotionnelle 
du handicap visuel 
26- Projection dans l’avenir 

27- Image de soi 
28- Sentiment de bien-être 
 

 

Tableau 4 : Structure finale du QUEPAHVA 
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Annexe 11 : Cohérence interne de l’échelle globale et par facteurs pour le 

QUEPAHVA 

 

Figure 17 : Alpha de Cronbach pour l’échelle globale 

 

> ### 1.2') By dimensions  
>  
> ### 1.2.1') On dimension "Facteur 1" 
>  
> dat <- df_DV[,7:36] 
>  
> dat.facteur_1 <- dat[,c(7,8,10,13,14,15,18,19,20,21)] 
>  
> cronbach(dat.facteur_1) 
$sample.size 
[1] 445 
 
$number.of.items 
[1] 10 
 
$alpha 
[1] 0.859659 
 
>  
>  
> alpha(dat.facteur_1, keys=NULL,cumulative=T, title=NULL, max=10,na.rm = TR
UE, check.keys=T,n.iter=1,delete=TRUE) 
 
Reliability analysis    
Call: alpha(x = dat.facteur_1, keys = NULL, cumulative = T, title = NULL,  
    max = 10, na.rm = TRUE, check.keys = T, n.iter = 1, delete = TRUE) 
 
  raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N    ase mean  sd 
      0.86      0.86    0.86      0.39 6.3 0.0098   29 7.4 
 
 lower alpha upper     95% confidence boundaries 
0.84 0.86 0.88  
 
 Reliability if an item is dropped: 



32 
 

        raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N alpha se 
item_7       0.85      0.85    0.84      0.38 5.6    0.011 
item_8       0.84      0.84    0.83      0.37 5.3    0.012 
item_10      0.84      0.85    0.84      0.38 5.6    0.011 
item_13      0.86      0.86    0.85      0.40 6.0    0.010 
item_14      0.85      0.85    0.84      0.39 5.7    0.011 
item_15      0.85      0.85    0.85      0.39 5.9    0.011 
item_18      0.85      0.85    0.85      0.39 5.7    0.011 
item_19      0.85      0.85    0.85      0.39 5.8    0.011 
item_20      0.84      0.85    0.84      0.38 5.6    0.011 
item_21      0.85      0.85    0.84      0.38 5.6    0.011 
 
 Item statistics  
          n raw.r std.r r.cor r.drop mean   sd 
item_7  446  0.70  0.68  0.64   0.59  2.6 1.26 
item_8  446  0.75  0.75  0.74   0.68  3.1 1.12 
item_10 446  0.68  0.69  0.65   0.60  2.9 0.99 
item_13 446  0.61  0.60  0.53   0.49  2.7 1.27 
item_14 445  0.67  0.67  0.63   0.58  2.9 1.09 
item_15 446  0.62  0.63  0.56   0.52  3.0 1.07 
item_18 446  0.65  0.65  0.60   0.55  2.7 1.13 
item_19 446  0.63  0.63  0.58   0.53  3.6 1.07 
item_20 446  0.69  0.69  0.65   0.60  3.1 1.16 
item_21 446  0.67  0.69  0.64   0.60  3.0 0.89 
 
Non missing response frequency for each item 
           1    2    3    4    5 11 miss 
item_7  0.26 0.15 0.36 0.18 0.05  0    0 
item_8  0.15 0.08 0.41 0.29 0.08  0    0 
item_10 0.13 0.14 0.50 0.20 0.03  0    0 
item_13 0.28 0.13 0.30 0.22 0.06  0    0 
item_14 0.16 0.14 0.41 0.25 0.04  0    0 
item_15 0.12 0.14 0.40 0.28 0.06  0    0 
item_18 0.22 0.14 0.43 0.15 0.05  0    0 
item_19 0.07 0.07 0.28 0.42 0.17  0    0 
item_20 0.14 0.13 0.34 0.30 0.09  0    0 
item_21 0.07 0.13 0.50 0.28 0.02  0    0 
>  
>  
> # GRAPH :  
>  
> nb_item_total <- 10 
>  
> Q_qr <- dat.facteur_1 
>  
> alpha_total_new <- c(cronbach(Q_qr)$alpha, rep(NA,nb_item_total-2)) 
> item_supp <- rep(NA,nb_item_total-1) 
>  
> for(i in 2:(nb_item_total-1)){ 
+   print(i) 
+   alpha_k <- rep(NA,dim(Q_qr)[2])  
+   for(k in 1:dim(Q_qr)[2]){ 
+     alpha_k[k] <- cronbach(Q_qr[,-k])$alpha   
+   } 
+   alpha_total_new[i] <- max(alpha_k) 
+   item_supp[i] <- names(Q_qr)[which(alpha_k==alpha_total_new[i])] 
+   Q_qr <- Q_qr[,-which(alpha_k==alpha_total_new[i])] 
+   i <- i+1 
+ } 
[1] 2 
[1] 3 
[1] 4 
[1] 5 
[1] 6 
[1] 7 
[1] 8 
[1] 9 
>  
> plot(seq(10,2,-1),alpha_total_new,type="b",pch=15, col="blue",xlim=c(2,10)
, ylim=c(0.60,0.95), xlab="Number of items",ylab="Cronbach's alpha Score_fac
teur_1") 
> text(seq(10,2,-1),alpha_total_new, pos=3) 
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Figure 18 : Alpha de Cronbach pour le facteur 1 

 

>  
> ### 1.2.2) On dimension "facteur_2" 
>  
> dat <- df_DV[,7:36] 
>  
> dat.facteur_2 <- dat[,c(1,2,3,4,5,6,11,12)] 
>  
> cronbach(dat.facteur_2) 
$sample.size 
[1] 446 
 
$number.of.items 
[1] 8 
 
$alpha 
[1] 0.7916633 
 
>  
> alpha(dat.facteur_2, keys=NULL,cumulative=T, title=NULL, max=10,na.rm = TR
UE, check.keys=T,n.iter=1,delete=TRUE) 
 
Reliability analysis    
Call: alpha(x = dat.facteur_2, keys = NULL, cumulative = T, title = NULL,  
    max = 10, na.rm = TRUE, check.keys = T, n.iter = 1, delete = TRUE) 
 
  raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N   ase mean  sd 
      0.79      0.79    0.79      0.32 3.7 0.014   24 6.1 
 
 lower alpha upper     95% confidence boundaries 
0.76 0.79 0.82  
 
 Reliability if an item is dropped: 
        raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N alpha se 
item_1       0.77      0.77    0.76      0.32 3.3    0.015 
item_2       0.78      0.78    0.77      0.34 3.6    0.015 
item_3       0.73      0.73    0.72      0.28 2.7    0.019 
item_4       0.77      0.76    0.76      0.32 3.2    0.016 
item_5       0.75      0.75    0.75      0.30 3.1    0.017 
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item_6       0.77      0.77    0.76      0.32 3.3    0.016 
item_11      0.76      0.76    0.76      0.31 3.1    0.016 
item_12      0.80      0.80    0.79      0.36 3.9    0.014 
 
 Item statistics  
          n raw.r std.r r.cor r.drop mean   sd 
item_1  446  0.60  0.62  0.54   0.46  3.5 1.15 
item_2  446  0.51  0.56  0.46   0.40  3.9 0.86 
item_3  446  0.81  0.80  0.80   0.71  2.5 1.31 
item_4  446  0.68  0.64  0.58   0.52  2.8 1.41 
item_5  446  0.73  0.69  0.65   0.58  2.6 1.43 
item_6  446  0.63  0.63  0.56   0.51  3.0 1.11 
item_11 446  0.66  0.67  0.61   0.54  3.1 1.13 
item_12 446  0.44  0.46  0.32   0.28  3.0 1.12 
 
Non missing response frequency for each item 
           1    2    3    4    5 miss 
item_1  0.09 0.10 0.26 0.38 0.18    0 
item_2  0.02 0.04 0.14 0.57 0.23    0 
item_3  0.32 0.16 0.26 0.18 0.08    0 
item_4  0.29 0.15 0.17 0.29 0.11    0 
item_5  0.37 0.09 0.17 0.28 0.08    0 
item_6  0.12 0.16 0.36 0.28 0.08    0 
item_11 0.11 0.20 0.27 0.35 0.07    0 
item_12 0.10 0.24 0.26 0.33 0.08    0 
>  
>  
> # GRAPH :  
>  
> nb_item_total <- 8 
>  
> Q_qr <- dat.facteur_2 
>  
> alpha_total_new <- c(cronbach(Q_qr)$alpha, rep(NA,nb_item_total-2)) 
> item_supp <- rep(NA,nb_item_total-1) 
>  
> for(i in 2:(nb_item_total-1)){ 
+   print(i) 
+   alpha_k <- rep(NA,dim(Q_qr)[2])  
+   for(k in 1:dim(Q_qr)[2]){ 
+     alpha_k[k] <- cronbach(Q_qr[,-k])$alpha   
+   } 
+   alpha_total_new[i] <- max(alpha_k) 
+   item_supp[i] <- names(Q_qr)[which(alpha_k==alpha_total_new[i])] 
+   Q_qr <- Q_qr[,-which(alpha_k==alpha_total_new[i])] 
+   i <- i+1 
+ } 
[1] 2 
[1] 3 
[1] 4 
[1] 5 
[1] 6 
[1] 7 
>  
> plot(seq(8,2,-1),alpha_total_new,type="b",pch=15, col="blue",xlim=c(2,10), 
ylim=c(0.5,0.9), xlab="Number of items",ylab="Cronbach's alpha facteur_2") 
> text(seq(8,2,-1),alpha_total_new, pos=3) 
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Figure 19 : Alpha de Cronbach pour le facteur 2 

> ### 1.2.3) On dimension "facteur_3" 
>  
> dat <- df_DV[,7:36] 
>  
> dat.facteur_3 <- dat[,c(9,16,17,22,23,24,25,26,27,28)] 
>  
> cronbach(dat.facteur_3) 
$sample.size 
[1] 446 
 
$number.of.items 
[1] 10 
 
$alpha 
[1] 0.8041643 
 
>  
> alpha(dat.facteur_3, keys=NULL,cumulative=T, title=NULL, max=10,na.rm = TR
UE, check.keys=T,n.iter=1,delete=TRUE) 
 
Reliability analysis    
Call: alpha(x = dat.facteur_3, keys = NULL, cumulative = T, title = NULL,  
    max = 10, na.rm = TRUE, check.keys = T, n.iter = 1, delete = TRUE) 
 
  raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N   ase mean  sd 
       0.8      0.81    0.81       0.3 4.2 0.014   33 6.4 
 
 lower alpha upper     95% confidence boundaries 
0.78 0.8 0.83  
 
 Reliability if an item is dropped: 
        raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N alpha se 
item_9       0.79      0.80    0.79      0.31 4.0    0.015 
item_16      0.80      0.80    0.81      0.31 4.0    0.014 
item_17      0.79      0.79    0.80      0.30 3.8    0.015 
item_22      0.79      0.80    0.80      0.30 3.9    0.015 
item_23      0.80      0.80    0.80      0.31 4.1    0.014 
item_24      0.78      0.78    0.79      0.29 3.6    0.016 
item_25      0.77      0.78    0.78      0.28 3.5    0.016 
item_26      0.80      0.80    0.79      0.30 3.9    0.014 
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item_27      0.77      0.78    0.78      0.28 3.5    0.016 
item_28      0.77      0.78    0.78      0.28 3.5    0.016 
 
 Item statistics  
          n raw.r std.r r.cor r.drop mean   sd 
item_9  446  0.54  0.54  0.48   0.42  3.7 0.97 
item_16 446  0.55  0.53  0.44   0.40  2.8 1.17 
item_17 446  0.55  0.58  0.51   0.45  4.2 0.81 
item_22 446  0.56  0.57  0.48   0.43  3.2 1.03 
item_23 446  0.50  0.51  0.43   0.37  3.8 1.02 
item_24 446  0.66  0.66  0.62   0.55  3.3 1.06 
item_25 446  0.70  0.69  0.66   0.59  2.8 1.10 
item_26 446  0.58  0.55  0.49   0.42  3.2 1.31 
item_27 446  0.72  0.71  0.69   0.62  3.2 1.06 
item_28 446  0.69  0.69  0.66   0.59  3.0 1.09 
 
Non missing response frequency for each item 
           1    2    3    4    5 miss 
item_9  0.04 0.07 0.20 0.51 0.18    0 
item_16 0.18 0.24 0.26 0.26 0.05    0 
item_17 0.01 0.02 0.12 0.46 0.38    0 
item_22 0.09 0.12 0.37 0.35 0.07    0 
item_23 0.05 0.04 0.22 0.44 0.25    0 
item_24 0.09 0.09 0.34 0.38 0.11    0 
item_25 0.17 0.16 0.41 0.21 0.05    0 
item_26 0.17 0.12 0.21 0.35 0.15    0 
item_27 0.11 0.07 0.37 0.37 0.07    0 
item_28 0.14 0.10 0.40 0.31 0.06    0 
>  
>  
> # GRAPH :  
>  
> nb_item_total <- 10 
>  
> Q_qr <- dat.facteur_3 
>  
> alpha_total_new <- c(cronbach(Q_qr)$alpha, rep(NA,nb_item_total-2)) 
> item_supp <- rep(NA,nb_item_total-1) 
>  
> for(i in 2:(nb_item_total-1)){ 
+   print(i) 
+   alpha_k <- rep(NA,dim(Q_qr)[2])  
+   for(k in 1:dim(Q_qr)[2]){ 
+     alpha_k[k] <- cronbach(Q_qr[,-k])$alpha   
+   } 
+   alpha_total_new[i] <- max(alpha_k) 
+   item_supp[i] <- names(Q_qr)[which(alpha_k==alpha_total_new[i])] 
+   Q_qr <- Q_qr[,-which(alpha_k==alpha_total_new[i])] 
+   i <- i+1 
+ } 
[1] 2 
[1] 3 
[1] 4 
[1] 5 
[1] 6 
[1] 7 
[1] 8 
[1] 9 
>  
> plot(seq(10,2,-1),alpha_total_new,type="b",pch=15, col="blue",xlim=c(2,10)
, ylim=c(0.4,0.9), xlab="Number of items",ylab="Cronbach's alpha facteur_3") 
> text(seq(10,2,-1),alpha_total_new, pos=3) 
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Figure 20 : Alpha de Cronbach pour le facteur 3 
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Annexe 12 : Validité externe du QUEPAHVA 

Hypothèse sous-jacente : données suivent une paramétrique <--> méthode utilisée : Pearson 
(correction des résultats par la méthode de correction Benforroni) 

 Score total Questionnaire (DV) - Score NEI-VFQ 25 
 r = 0.69682591    p.value <.0001  
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Annexe 13 : Reproductibilité dans le temps du QUEPAHVA 
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Annexe 14 : Reproductibilité inter-juge du QUEPAHVA 

 Données série 1 : 47L x 1C, série 2 : 47L x 1C  
 Méthode : Welch Two Sample t-test ; Alternative : two.sided 
 Statistique observée Qobs : 0.30640648987117 

 p-value : 0.75998791336688 
 T : Array Intervalle de confiance à 95% [-4.8987 ; 6.686] 

 Degrés de liberté : 91.948834821477 
 Moyenne : Groupe 1 : 50.468085106383 ; Groupe 2 : 49.574468085106 
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Annexe 15 : Sensibilité au changement du QUEPAHVA 
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Annexe 16 : Questionnaire d’Evaluation de la Perception et de l’Adaptation au 

Handicap Auditif chez l’Adulte (QUEPAHAA) 
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Annexe 17 : Corrélogramme et réseau de corrélations network du QUEPAHAA  

 

Figure 21 : corrélations Network 

 

Figure 22 : corrélogramme des données DA 
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Annexe 18 : Annexe 5 : Analyse factorielle avec la fonction « psych » : Parallel 

Analysis Scree Plots et Very Simple Structure analysis du QUEPAHAA 

2 méthodes : Parallel Analysis Scree Plots (fonction fa.parallel) et Very Simple Structure 

analysis (fonction « vss ») 

Ces 2 méthodes sont utilisées conjointement pour tester le nombre de facteurs possibles avec les 

données. 

 

1ère méthode : Parallel Analysis Scree Plots (fonction fa.parallel) 

Cette simulation technique avec des données simulées permet d’aider à la détermination du nombre de facteurs 

à retenir dans une ACP et une EAF. 

 

 

Figure 23 : Parallel analysis Plot 

 

Figure 24 : Very Simple Structure analysis Plot 
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Annexe 19 : IRT et Structure finale du QUEPAHAA 

 

Tableau 5 : Structure avec tous les items du QUEPAHAA 

 

 

Tableau 6 : Structure finale du QUEPAHAA 
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Annexe 20 : Cohérence interne de l’échelle globale et par facteurs pour le 

QUEPAHAA 

 

$sample.size 
[1] 339 
 
$number.of.items 
[1] 32 
 
$alpha 
[1] 0.9295034 

alpha(df_DA_clean[,7:38], keys=NULL,cumulative=T, title=NULL, max=10,na.rm = 
TRUE, check.keys=T,n.iter=1,delete=TRUE) # alpha sur le total avec la librar
y "psych", l'option check.keys=T permet de savoir si des items sont corrélés 
négativement 
 
Reliability analysis    
Call: alpha(x = df_DA_clean[, 7:38], keys = NULL, cumulative = T, title = NU
LL,  
    max = 10, na.rm = TRUE, check.keys = T, n.iter = 1, delete = TRUE) 
 
  raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N    ase mean sd 
      0.93      0.93    0.95       0.3  14 0.0054  106 22 
 
 lower alpha upper     95% confidence boundaries 
0.92 0.93 0.94  
 
 Reliability if an item is dropped: 
        raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N alpha se 
item.1       0.93      0.93    0.95      0.30  13   0.0056 
item.2       0.93      0.93    0.95      0.30  13   0.0055 
item.3       0.93      0.93    0.95      0.30  13   0.0055 
item.4       0.93      0.93    0.95      0.30  13   0.0055 
item.5       0.93      0.93    0.95      0.29  13   0.0057 
item.6       0.93      0.93    0.95      0.31  14   0.0053 
item.7       0.93      0.93    0.95      0.30  13   0.0056 
item.8       0.93      0.93    0.95      0.29  13   0.0057 
item.9       0.93      0.93    0.95      0.30  13   0.0056 
item.10      0.93      0.93    0.95      0.30  13   0.0055 
item.11      0.93      0.93    0.95      0.30  13   0.0056 
item.12      0.93      0.93    0.95      0.30  13   0.0056 
item.13      0.93      0.93    0.95      0.30  13   0.0055 
item.14      0.93      0.93    0.95      0.31  14   0.0054 
item.15      0.93      0.93    0.95      0.30  13   0.0056 
item.16      0.93      0.93    0.95      0.30  13   0.0056 
item.17      0.93      0.93    0.95      0.29  13   0.0057 
item.18      0.93      0.93    0.95      0.30  14   0.0054 
item.19      0.93      0.93    0.95      0.30  13   0.0055 
item.20      0.93      0.93    0.95      0.30  13   0.0056 
item.21      0.93      0.93    0.95      0.29  13   0.0057 
item.22      0.93      0.93    0.95      0.29  13   0.0057 
item.23      0.93      0.93    0.95      0.29  13   0.0057 
item.24      0.93      0.93    0.95      0.29  13   0.0056 
item.25      0.93      0.93    0.95      0.31  14   0.0054 
item.26      0.93      0.93    0.95      0.29  13   0.0056 
item.27      0.93      0.93    0.95      0.29  13   0.0057 
item.28      0.93      0.93    0.95      0.29  13   0.0057 
item.29      0.93      0.93    0.95      0.29  13   0.0057 
item.30      0.93      0.93    0.95      0.30  13   0.0055 
item.31      0.93      0.93    0.95      0.30  13   0.0056 
item.32      0.93      0.93    0.95      0.29  13   0.0057 
 
 Item statistics  
          n raw.r std.r r.cor r.drop mean  sd 
item.1  341  0.56  0.56  0.54   0.52  3.8 1.2 
item.2  341  0.41  0.41  0.39   0.37  4.1 1.0 
item.3  341  0.52  0.51  0.50   0.47  3.4 1.4 
item.4  341  0.47  0.46  0.44   0.42  3.1 1.3 
item.5  341  0.64  0.64  0.63   0.61  2.9 1.1 
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item.6  341  0.35  0.34  0.31   0.29  2.4 1.5 
item.7  341  0.58  0.58  0.56   0.54  3.3 1.2 
item.8  341  0.63  0.63  0.62   0.59  3.3 1.3 
item.9  341  0.61  0.61  0.60   0.58  3.0 1.2 
item.10 341  0.51  0.51  0.49   0.47  4.0 1.1 
item.11 341  0.60  0.60  0.59   0.56  3.9 1.1 
item.12 341  0.59  0.59  0.57   0.55  3.8 1.1 
item.13 341  0.49  0.48  0.46   0.44  2.9 1.4 
item.14 341  0.36  0.36  0.33   0.31  3.5 1.2 
item.15 340  0.60  0.60  0.59   0.56  2.0 1.1 
item.16 341  0.53  0.53  0.51   0.49  3.3 1.2 
item.17 341  0.71  0.70  0.69   0.67  3.2 1.3 
item.18 341  0.38  0.38  0.35   0.33  3.3 1.3 
item.19 341  0.45  0.46  0.44   0.41  4.1 1.1 
item.20 341  0.59  0.60  0.59   0.55  3.5 1.2 
item.21 341  0.65  0.65  0.65   0.61  3.6 1.2 
item.22 341  0.68  0.68  0.68   0.65  3.2 1.3 
item.23 341  0.74  0.74  0.73   0.71  3.1 1.1 
item.24 341  0.63  0.63  0.62   0.59  3.3 1.3 
item.25 341  0.36  0.36  0.33   0.31  3.6 1.2 
item.26 340  0.63  0.63  0.62   0.59  3.3 1.2 
item.27 341  0.68  0.68  0.68   0.65  3.4 1.1 
item.28 341  0.67  0.68  0.67   0.64  3.1 1.2 
item.29 341  0.67  0.67  0.66   0.64  2.7 1.2 
item.30 341  0.50  0.50  0.48   0.45  3.6 1.3 
item.31 341  0.61  0.61  0.60   0.58  3.2 1.2 
item.32 341  0.72  0.72  0.71   0.69  3.1 1.1 
 
Non missing response frequency for each item 
        0    1    2    3    4    5 miss 
item.1  0 0.04 0.13 0.23 0.21 0.40    0 
item.2  0 0.02 0.05 0.15 0.34 0.43    0 
item.3  0 0.13 0.12 0.24 0.22 0.28    0 
item.4  0 0.19 0.11 0.26 0.30 0.14    0 
item.5  0 0.18 0.11 0.44 0.20 0.06    0 
item.6  0 0.43 0.10 0.16 0.21 0.10    0 
item.7  0 0.11 0.09 0.35 0.23 0.21    0 
item.8  0 0.13 0.13 0.30 0.23 0.21    0 
item.9  0 0.17 0.12 0.40 0.18 0.13    0 
item.10 0 0.05 0.06 0.15 0.30 0.44    0 
item.11 0 0.05 0.04 0.26 0.25 0.39    0 
item.12 0 0.05 0.08 0.18 0.35 0.34    0 
item.13 0 0.24 0.14 0.18 0.28 0.14    0 
item.14 0 0.05 0.16 0.25 0.29 0.26    0 
item.15 0 0.49 0.10 0.33 0.04 0.04    0 
item.16 0 0.10 0.13 0.31 0.26 0.20    0 
item.17 0 0.13 0.13 0.33 0.21 0.18    0 
item.18 0 0.08 0.22 0.23 0.24 0.23    0 
item.19 0 0.04 0.03 0.17 0.26 0.50    0 
item.20 0 0.10 0.08 0.34 0.21 0.26    0 
item.21 0 0.09 0.06 0.27 0.26 0.31    0 
item.22 0 0.15 0.14 0.31 0.21 0.20    0 
item.23 0 0.09 0.13 0.47 0.21 0.11    0 
item.24 0 0.12 0.09 0.34 0.23 0.21    0 
item.25 0 0.06 0.11 0.27 0.28 0.28    0 
item.26 0 0.11 0.10 0.34 0.22 0.22    0 
item.27 0 0.09 0.10 0.36 0.28 0.17    0 
item.28 0 0.12 0.18 0.31 0.23 0.16    0 
item.29 0 0.20 0.19 0.35 0.19 0.07    0 
item.30 0 0.11 0.09 0.18 0.37 0.26    0 
item.31 0 0.12 0.09 0.38 0.24 0.17    0 
item.32 0 0.14 0.12 0.37 0.28 0.09    0 
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Figure 25 : Alpha de Cronbach pour l’échelle globale 

 

sample.size 
[1] 339 
 
$number.of.items 
[1] 12 
 
$alpha 
[1] 0.8997487 
 
>  
>  
> alpha(dat.facteur_1, keys=NULL,cumulative=T, title=NULL, max=10,na.rm = TR
UE, check.keys=T,n.iter=1,delete=TRUE) 
 
Reliability analysis    
Call: alpha(x = dat.facteur_1, keys = NULL, cumulative = T, title = NULL,  
    max = 10, na.rm = TRUE, check.keys = T, n.iter = 1, delete = TRUE) 
 
  raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N    ase mean sd 
       0.9       0.9    0.91      0.43   9 0.0079   40 10 
 
 lower alpha upper     95% confidence boundaries 
0.88 0.9 0.92  
 
 Reliability if an item is dropped: 
        raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N alpha se 
item.8       0.89      0.89    0.90      0.43 8.3   0.0085 
item.9       0.89      0.89    0.91      0.43 8.3   0.0086 
item.11      0.89      0.89    0.90      0.42 8.1   0.0087 
item.15      0.89      0.89    0.91      0.43 8.4   0.0085 
item.16      0.90      0.90    0.91      0.44 8.7   0.0082 
item.19      0.90      0.90    0.91      0.45 8.9   0.0081 
item.20      0.89      0.89    0.90      0.43 8.1   0.0086 
item.21      0.89      0.89    0.90      0.42 8.0   0.0088 
item.22      0.89      0.89    0.89      0.41 7.8   0.0091 
item.26      0.89      0.89    0.90      0.43 8.3   0.0086 
item.27      0.89      0.89    0.90      0.43 8.3   0.0086 
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item.28      0.89      0.89    0.90      0.42 7.9   0.0089 
 
 Item statistics  
          n raw.r std.r r.cor r.drop mean  sd 
item.8  341  0.68  0.68  0.64   0.60  3.3 1.3 
item.9  341  0.69  0.68  0.64   0.61  3.0 1.2 
item.11 341  0.72  0.72  0.69   0.66  3.9 1.1 
item.15 340  0.66  0.66  0.62   0.59  2.0 1.1 
item.16 341  0.61  0.61  0.55   0.52  3.3 1.2 
item.19 341  0.56  0.57  0.52   0.48  4.1 1.1 
item.20 341  0.71  0.71  0.68   0.63  3.5 1.2 
item.21 341  0.74  0.73  0.72   0.67  3.6 1.2 
item.22 341  0.79  0.78  0.77   0.73  3.2 1.3 
item.26 340  0.69  0.69  0.66   0.61  3.3 1.2 
item.27 341  0.69  0.69  0.65   0.62  3.4 1.1 
item.28 341  0.76  0.76  0.75   0.70  3.1 1.2 
 
Non missing response frequency for each item 
           1    2    3    4    5 miss 
item.8  0.13 0.13 0.30 0.23 0.21    0 
item.9  0.17 0.12 0.40 0.18 0.13    0 
item.11 0.05 0.04 0.26 0.25 0.39    0 
item.15 0.49 0.10 0.33 0.04 0.04    0 
item.16 0.10 0.13 0.31 0.26 0.20    0 
item.19 0.04 0.03 0.17 0.26 0.50    0 
item.20 0.10 0.08 0.34 0.21 0.26    0 
item.21 0.09 0.06 0.27 0.26 0.31    0 
item.22 0.15 0.14 0.31 0.21 0.20    0 
item.26 0.11 0.10 0.34 0.22 0.22    0 
item.27 0.09 0.10 0.36 0.28 0.17    0 
item.28 0.12 0.18 0.31 0.23 0.16    0 

 

 

Figure 26 : Alpha de Cronbach pour le facteur 1 
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$sample.size 
[1] 341 
 
$number.of.items 
[1] 10 
 
$alpha 
[1] 0.8549974 
 
>  
> alpha(dat.facteur_2, keys=NULL,cumulative=T, title=NULL, max=10,na.rm = TR
UE, check.keys=T,n.iter=1,delete=TRUE) 
 
Reliability analysis    
Call: alpha(x = dat.facteur_2, keys = NULL, cumulative = T, title = NULL,  
    max = 10, na.rm = TRUE, check.keys = T, n.iter = 1, delete = TRUE) 
 
  raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N   ase mean  sd 
      0.85      0.86    0.86      0.38   6 0.012   32 8.3 
 
 lower alpha upper     95% confidence boundaries 
0.83 0.85 0.88  
 
 Reliability if an item is dropped: 
        raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N alpha se 
item.1       0.84      0.84    0.85      0.37 5.4    0.013 
item.2       0.85      0.85    0.85      0.39 5.8    0.012 
item.3       0.83      0.84    0.84      0.36 5.1    0.013 
item.4       0.84      0.84    0.84      0.37 5.3    0.013 
item.5       0.84      0.84    0.84      0.37 5.4    0.013 
item.6       0.85      0.85    0.86      0.39 5.9    0.012 
item.7       0.84      0.84    0.85      0.37 5.3    0.013 
item.13      0.84      0.85    0.85      0.38 5.5    0.013 
item.17      0.84      0.84    0.84      0.37 5.2    0.013 
item.23      0.84      0.84    0.84      0.37 5.3    0.013 
 
 Item statistics  
          n raw.r std.r r.cor r.drop mean  sd 
item.1  341  0.66  0.67  0.62   0.56  3.8 1.2 
item.2  341  0.55  0.56  0.49   0.45  4.1 1.0 
item.3  341  0.73  0.73  0.70   0.64  3.4 1.4 
item.4  341  0.71  0.70  0.66   0.61  3.1 1.3 
item.5  341  0.67  0.68  0.64   0.58  2.9 1.1 
item.6  341  0.59  0.56  0.49   0.45  2.4 1.5 
item.7  341  0.69  0.69  0.65   0.60  3.3 1.2 
item.13 341  0.65  0.64  0.58   0.53  2.9 1.4 
item.17 341  0.71  0.71  0.68   0.62  3.2 1.3 
item.23 341  0.66  0.68  0.64   0.58  3.1 1.1 
 
Non missing response frequency for each item 
        0    1    2    3    4    5 miss 
item.1  0 0.04 0.13 0.23 0.21 0.40    0 
item.2  0 0.02 0.05 0.15 0.34 0.43    0 
item.3  0 0.13 0.12 0.24 0.22 0.28    0 
item.4  0 0.19 0.11 0.26 0.30 0.14    0 
item.5  0 0.18 0.11 0.44 0.20 0.06    0 
item.6  0 0.43 0.10 0.16 0.21 0.10    0 
item.7  0 0.11 0.09 0.35 0.23 0.21    0 
item.13 0 0.24 0.14 0.18 0.28 0.14    0 
item.17 0 0.13 0.13 0.33 0.21 0.18    0 
item.23 0 0.09 0.13 0.47 0.21 0.11    0 
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Figure 27 : Alpha de Cronbach pour le facteur 2 

$sample.size 
[1] 341 
 
$number.of.items 
[1] 9 
 
$alpha 
[1] 0.7960575 
 
>  
> alpha(dat.facteur_3, keys=NULL,cumulative=T, title=NULL, max=10,na.rm = TR
UE, check.keys=T,n.iter=1,delete=TRUE) 
 
Reliability analysis    
Call: alpha(x = dat.facteur_3, keys = NULL, cumulative = T, title = NULL,  
    max = 10, na.rm = TRUE, check.keys = T, n.iter = 1, delete = TRUE) 
 
  raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N   ase mean  sd 
       0.8       0.8     0.8       0.3 3.9 0.017   30 6.7 
 
 lower alpha upper     95% confidence boundaries 
0.76 0.8 0.83  
 
 Reliability if an item is dropped: 
        raw_alpha std.alpha G6(smc) average_r S/N alpha se 
item.12      0.77      0.77    0.77      0.30 3.4    0.019 
item.14      0.79      0.79    0.79      0.32 3.8    0.017 
item.18      0.79      0.79    0.79      0.32 3.8    0.017 
item.24      0.77      0.77    0.78      0.30 3.4    0.019 
item.25      0.80      0.80    0.80      0.33 4.0    0.017 
item.29      0.76      0.76    0.76      0.28 3.2    0.020 
item.30      0.79      0.79    0.79      0.32 3.7    0.017 
item.31      0.75      0.76    0.76      0.28 3.1    0.020 
item.32      0.76      0.76    0.76      0.28 3.2    0.020 
 
 Item statistics  
          n raw.r std.r r.cor r.drop mean  sd 
item.12 341  0.65  0.65  0.60   0.53  3.8 1.1 
item.14 341  0.53  0.53  0.43   0.38  3.5 1.2 
item.18 341  0.54  0.53  0.43   0.38  3.3 1.3 
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item.24 341  0.65  0.64  0.59   0.51  3.3 1.3 
item.25 341  0.46  0.47  0.34   0.31  3.6 1.2 
item.29 341  0.72  0.72  0.70   0.61  2.7 1.2 
item.30 341  0.55  0.55  0.47   0.40  3.6 1.3 
item.31 341  0.74  0.74  0.71   0.64  3.2 1.2 
item.32 341  0.72  0.73  0.71   0.62  3.1 1.1 
 
Non missing response frequency for each item 
           1    2    3    4    5 miss 
item.12 0.05 0.08 0.18 0.35 0.34    0 
item.14 0.05 0.16 0.25 0.29 0.26    0 
item.18 0.08 0.22 0.23 0.24 0.23    0 
item.24 0.12 0.09 0.34 0.23 0.21    0 
item.25 0.06 0.11 0.27 0.28 0.28    0 
item.29 0.20 0.19 0.35 0.19 0.07    0 
item.30 0.11 0.09 0.18 0.37 0.26    0 
item.31 0.12 0.09 0.38 0.24 0.17    0 
item.32 0.14 0.12 0.37 0.28 0.09    0 
 

 

 

Figure 28 : Alpha de Cronbach pour le facteur 3 
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Annexe 21 : Validité externe du QUEPAHAA 

Les données suivent une loi non paramétrique donc la méthode utilisée : Spearman (correction 
des résultats par la méthode de correction Benforroni) 

 Score total Questionnaire (DA) - Score APHAB 
 Rho = 0.9126454  p.value <.0001  
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Annexe 22 : Reproductibilité dans le temps du QUEPAHAA 
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Annexe 23 : Reproductibilité inter-juges du QUEPAHAA 

 Données série 1: 29L x 2C  
 Méthode : Wilcoxon signed rank test with continuity correction; Alternative :two.sided 
 Statistique observée Qobs : 185 

 p-value : 0.93220648778975 
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Annexe 24 : Sensibilité au changement du QUEPAHAA 
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Annexe 25 : Résultats statistiques de l’étude sur les effets du parcours de soins 

au CRBV 

o VD1= score total au questionnaire 

 ANOVA multiple inter-sujet avec 2 facteurs (intervention) à 2 niveaux : 
(with/without) et (passation) à 2 niveaux (pré/post) 

 

Résultats : 

Df Sum Sq Mean Sq F value   Pr(>F)     
intervention             1   2574    2574   12.97 0.000366 *** 
passation                1  16947   16947   85.37  < 2e-16 *** 
intervention:passation   1   8534    8534   42.99 2.14e-10 *** 
Residuals              328  65110     199                      
--- 
Signif. codes:  0 ‘***’ 0.001 ‘**’ 0.01 ‘*’ 0.05 ‘.’ 0.1 ‘ ’ 1 

 

o VD2= facteur 1 
 ANOVA multiple inter-sujet avec 2 facteurs (intervention) à 2 niveaux : 

(with/without) et (passation) à 2 niveaux (pré/post) 
 

Résultats : 

  Df Sum Sq Mean Sq F value   Pr(>F)     
intervention             1     15    14.5   0.356    0.551     
passation                1   2050  2050.1  50.223 8.44e-12 *** 
intervention:passation   1   1125  1124.6  27.552 2.75e-07 *** 
Residuals              328  13389    40.8                      
--- 
Signif. codes:  0 ‘***’ 0.001 ‘**’ 0.01 ‘*’ 0.05 ‘.’ 0.1 ‘ ’ 1 
 

o VD3= facteur 2 
 ANOVA multiple inter-sujet avec 2 facteurs (intervention) à 2 niveaux : 

(with/without) et (passation) à 2 niveaux (pré/post) 
 

Résultats : 

        Df Sum Sq Mean Sq F value   Pr(>F)     
intervention             1    905     905   37.81 2.27e-09 *** 
passation                1   3718    3718  155.30  < 2e-16 *** 
intervention:passation   1   1194    1194   49.86 9.92e-12 *** 
Residuals              328   7852      24                      
--- 
Signif. codes:  0 ‘***’ 0.001 ‘**’ 0.01 ‘*’ 0.05 ‘.’ 0.1 ‘ ’ 1 

 

o VD4= facteur 3 

 ANOVA multiple inter-sujet avec 2 facteurs (intervention) à 2 niveaux : 
(with/without) et (passation) à 2 niveaux (pré/post) 

 

Résultats : 

                    Df Sum Sq Mean Sq F value   Pr(>F)     
intervention             1    284   283.7    7.42 0.006796 **  
passation                1    573   572.6   14.97 0.000131 *** 
intervention:passation   1    590   590.3   15.44 0.000104 *** 
Residuals              328  12542    38.2               
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Annexe 26 : Résultats statistiques de l’étude sur les effets du parcours de soins 

au CERTA 

- Estimateurs statistiques :  

o ANOVA (test global de Fisher) puis Comparaison des groupes 2 à 2 par t-tests 
(avec correction pour comparaisons multiples)  

 
o Résultats  

- VD1= score total questionnaire 
 ANOVA multiple inter-sujet avec 2 facteurs (intervention) à 2 niveaux : 

(patient avec PEC/témoin sans témoins) et (passation) à 2 niveaux 

(pré/post) 
 

Résultats : 

Df Sum Sq Mean Sq F value   Pr(>F)     
intervention             1   3827    3827   12.45 0.000514 *** 
passation                1  18542   18542   60.30 3.53e-13 *** 
intervention:passation   1  10486   10486   34.10 1.97e-08 *** 
Residuals              210  64573     307                      
--- 
Signif. codes:  0 ‘***’ 0.001 ‘**’ 0.01 ‘*’ 0.05 ‘.’ 0.1 ‘ ’ 1 

 Sur l’ensemble du questionnaire : il y a bien un effet principal de la PEC et un effet 
principal du moment de la passation : av/ap + un effet d’interaction : l’effet est plus 

important chez les patients avec PEC en post 

 

- VD2= facteur 1 
 ANOVA multiple inter-sujet avec 2 facteurs (intervention) à 2 niveaux : 

(patient avec PEC/témoin sans témoins) et (passation) à 2 niveaux 
(pré/post) 

 

Résultats : 

  Df Sum Sq Mean Sq F value   Pr(>F)     
intervention             1     12    12.2   0.143 0.706179     
passation                1   2110  2110.2  24.727 1.37e-06 *** 
intervention:passation   1   1317  1316.8  15.430 0.000116 *** 
Residuals              210  17921    85.3                      
--- 
Signif. codes:  0 ‘***’ 0.001 ‘**’ 0.01 ‘*’ 0.05 ‘.’ 0.1 ‘ ’ 1 

 Sur Le Facteur 1 : pas d’effet principal de la PEC  
 Mais un effet principal du moment de la passation : av/ap + un effet d’interaction : s’il y a 

un effet il est plus important en post 

 

- VD3= facteur 2 

 ANOVA multiple inter-sujet avec 2 facteurs (intervention) à 2 niveaux : 
(patient avec PEC/témoin sans témoins) et (passation) à 2 niveaux 

(pré/post) 
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Résultats : 

         Df Sum Sq Mean Sq F value   Pr(>F)     
intervention             1   1847    1847   59.41 5.02e-13 *** 
passation                1   3972    3972  127.80  < 2e-16 *** 
intervention:passation   1   1993    1993   64.11 7.93e-14 *** 
Residuals              210   6527      31                      
--- 
Signif. codes:  0 ‘***’ 0.001 ‘**’ 0.01 ‘*’ 0.05 ‘.’ 0.1 ‘ ’ 1 

 Sur le facteur 2 : il y a bien un effet principal de la PEC et un effet principal du moment de 
la passation : av/ap + un effet d’interaction : l’effet est plus important chez les patients 
avec PEC en post 

 

o VD4= facteur 3 

 ANOVA multiple inter-sujet avec 2 facteurs (intervention) à 2 niveaux : 
(patient avec PEC/témoin sans témoins) et (passation) à 2 niveaux 

(pré/post) 
 

Résultats : 

       Df Sum Sq Mean Sq F value   Pr(>F)     
intervention             1    237   237.3   6.283 0.012949 *   
passation                1    740   740.2  19.595 1.54e-05 *** 
intervention:passation   1    461   461.0  12.204 0.000581 *** 
Residuals              210   7933    37.8                      
--- 
Signif. codes:  0 ‘***’ 0.001 ‘**’ 0.01 ‘*’ 0.05 ‘.’ 0.1 ‘ ’ 1   
 

 Sur le facteur 3 : il y a bien un effet principal de la PEC et un effet principal du moment de 

la passation : av/ap + un effet d’interaction : l’effet est plus important chez les patients 
avec PEC en post 
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Annexe 27 : Trame entretien clinique de recherche 

 

 
Thèmes 

 

 
Relances 

 
 
 

Entrée au centre 

- Comment avez-vous connu le centre ?  Qui vous en a parlé ?  
- Qui est à l’initiative de la démarche ? 
- Comment vous a été présenté le centre ? 
- A votre avis, pourquoi vous a-t-on proposé de venir au centre ? 
- Au début, vous veniez avec quelles idées/représentations sur le SSR ? Vos 
premières impressions et réactions face à cette proposition ? 
 

 
 

Description générale de la 
situation auditive/visuelle 

- Quelles sont les difficultés que vous rencontrez dans votre vie de tous les 
jours ? A la maison, pour vos activités quotidiennes, dans vos loisirs, votre 
travail, avec les autres ou votre famille, pour vous déplacer ? 
- Quels sont les changements dans vos habitudes de vie ? Arrêts et 
poursuites ?  
- Comment vivez-vous ces changements ? 
 

 
 

Attentes vis-à-vis du centre 

- Quelles sont vos attentes vis-à-vis du centre ? Que souhaiteriez-vous que le 
SSR vous apporte ?  
- Que pensent vos proches de votre venue au centre ? 
- Vous sentiriez-vous prêt à revenir pour faire un travail de 
rééducation/réadaptation ? 
 

 
 
 

Contexte de survenue de la 
perte auditive/visuelle 

- A quel moment et comment vous êtes-vous aperçu qu’il se passait quelque 
chose au niveau de votre audition/vision ? Pouvez-vous décrire les premiers 
signes ou manifestations ? Dans quel contexte ?  
- Qu’avez-vous fait après cette découverte ?   
- Comment se sont déroulés les différents examens médicaux et 
paramédicaux ? Comment les avez-vous vécus ? Qu’est-ce que vous en avez 
compris ?  
 

 
 
 
 
 

Annonce du diagnostic 

- Qui a fait l’annonce ? Pouvez-vous expliquer comment s’est déroulée 
l’annonce ? 
- Qu’est-ce que vous avez compris des informations transmises par le médecin 
? Le médecin vous a-t-il donné un diagnostic ? Lequel ? Que savez-vous du 
diagnostic ? 
- Comment avez-vous réagi face à cette annonce ? 
- Quelles ont été les propositions ou les prescriptions ? Qu’en avez-vous 
pensé ? Avez-vous eu des traitements médicaux ? autres ? Quels ont été leurs 
effets ? Quels sont vos impressions et votre vécu sur les traitements et les 
prises en charge ? 
 

 
 

Perte auditive/visuelle 
actuelle 

- Comment a évolué votre audition/vision au fil des années ? 
- Aujourd’hui comment est votre audition/vision ?  
- Comment pourriez-vous qualifier ou décrire vos difficultés 
auditives/visuelles ?  
 

 
 
 

Aides techniques actuelles 
et moyens de compensation 

spontanés 

- Quelles aides techniques utilisez-vous (appareils auditifs, aides optiques…) ? 
Comment se sont passés leur mise en place, les essais, l’adaptation ? Quels 
sont leurs bénéfices et leurs limites ? Quelles sont les difficultés qui persistent 
? 
- Qu’avez-vous mis en place par vous-même pour tenter de remédier à vos 
difficultés ? Qu’en pensez-vous ? Quelles sont les difficultés qui persistent ? 
- Souhaitez-vous développer d’autres moyens ou stratégies de compensation ? 
Pensez-vous à d’autres techniques ? 
 
 

 
Adaptation au handicap 

- Comment décririez-vous votre situation actuelle ?  
- Comment diriez-vous que vous gérez votre situation ? 
 

 
 
 

Etat psychologique 

- Comment vous sentez-vous ?  
- Trouvez-vous que vos difficultés auditives/visuelles ont un impact sur votre 
moral ? Lesquels ? Comment décririez-vous votre état émotionnel, votre 
humeur ? Quel est votre état d’esprit actuel ? 
- Avez-vous un accompagnement psychologique à l’extérieur ? Avez-vous un 
traitement médicamenteux ? (Médecin traitant, psychiatre). 
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Vécu et représentation de 
l’entourage 

- Comment réagit votre entourage par rapport à votre situation 
auditive/visuelle ?  
- Pensez-vous que votre entourage comprend votre situation ? Qu’est ce qu’il 
comprend de votre situation ? 
- Pouvez-vous parler de vos difficultés avec votre entourage ? 
- Quelle place prend votre entourage auprès de vous ? 
- Avez-vous remarqué des répercussions sur vos relations avec votre famille, 
vos amis, vos collègues… ? 
- Comment pensez-vous que votre entourage proche vit les difficultés 
auditives/visuelles ? 
 

 
 
 

Vie sociale 
Communication 

- Avez-vous remarqué des changements dans votre vie sociale et dans vos 
activités sociales ? Lesquels ? Comment les vivez-vous ? 
- Comment vivez-vous le regard des autres, les réactions et les réflexions des 
autres sur votre situation auditive/visuelle ? Comment réagissez-vous ? 
- Lorsque la situation s’y prête pouvez-vous expliquer votre situation et vos 
besoins aux autres ?  
- Connaissez-vous d’autres personnes sourdes/malentendantes ? Avez-vous pu 
échanger avec elles ? Avez-vous envie d’en rencontrer ?  
 

 
 

Bilans d’évaluation au 
centre 

 

- Comment se sont passés vos différents bilans d’évaluation au centre ? Vous 
ont-ils aidé à mieux comprendre votre situation ? Quels questionnements ou 
incompréhensions demeurent ?  
- Quelles sont les propositions qui découlent de ces bilans ? 
- Qu’en pensez-vous ? Que souhaitez-vous en faire ? 
 

 
Projet individualisé de 

rééducation/réadaptation 

- Que pensez-vous du projet de rééducation/réadaptation proposé ? Pensez-
vous ou allez-vous donner votre accord pour ce projet ?  
- Que pense votre entourage proche de ce projet ? 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Parcours de 
rééducation/réadaptation 

- Comment se passent les différentes séances de rééducation ? Comment 
vivez-vous ces séances ? Quelles sont les difficultés rencontrées ? Quelles sont 
les choses qui se mettent en place ?  
- Comment se déroulent les essais d’aides techniques (appareillage auditif, 
aides optiques, canne et matériel adapté) ? Quelles sont vos premières 
impressions ? Comment se passe l’apprentissage de leur utilisation ? Vous 
apportent-elles un bénéfice ? Où se situent leurs limites ? Comment se passe 
l’adaptation à cette nouveauté ? Quel est le retour de votre entourage ? 
Comment vivez-vous le regard des autres sur l’utilisation des aides 
techniques ?   
- Quelles sont les stratégies de compensation que vous avez développées lors 
des séances ? Qu’en pensez-vous ? Comment se déroule leur apprentissage ? 
Les réutilisez-vous dans votre vie quotidienne ? 
- Quels changements ou évolutions avez-vous remarqués depuis le début des 
séances ? 
- Les séances vous aident-elles à mieux comprendre votre situation ? Pouvez-
vous donner des exemples ? 
- Comment vous sentez-vous ? Comment décririez-vous votre humeur du 
moment ? Avez-vous remarqué un changement dans votre façon de vivre les 
choses ?  
- Quels sont les retours de votre entourage proche sur votre parcours au 
centre ? Leurs impressions ? A-t-il remarqué des changements ? Lesquels ? 
 
 

 
 
 

Sortie du centre 
Projection dans l’avenir 

- Comment décririez-vous votre expérience au centre ? 
- Quel est votre bilan de votre parcours de rééducation/réadaptation ? Que 
vous a-t-il apporté ? Ses effets ? Ses limites ? A-t-il répondu à vos attentes ? 
Qu’auriez-vous souhaité y trouver d’autre ?  
- Comment envisagez-vous votre sortie du centre ? Comment appréhendez-
vous la fin de votre parcours ? 
- Quels sont vos projets à la sortie (personnel, du quotidien, professionnel, en 
termes de poursuite de soins…) ? 
- Comment vous projetez-vous dans un futur proche ? 
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Annexe 28 : BDI-II 
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Annexe 29 : STAY-A 
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Annexe 30 : WCC-R 
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Annexe 31 : Formulaire de consentement 
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Annexe 32 : Article publié en anglais au Journal français d’ophtalmologie  
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Titre : Evaluation de la perception et de l’adaptation au handicap auditif ou visuel chez l’adulte :          

validation de questionnaires spécifiques et études cliniques. 
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Résumé : L’évaluation du handicap permet 

d’identifier les besoins spécifiques puis de cibler 
des préconisations thérapeutiques adaptées 
(médicales, techniques, rééducatives et psycho-
sociales). Le travail spécifique de cette thèse 
visait le développement de questionnaires 
d’évaluation de la perception et de l’adaptation 
au handicap auditif et visuel chez l’adulte, la 
validation de ces questionnaires et leur 
application clinique : le QUEPAHAA 
(Questionnaire d’Evaluation de la Perception et 
de l’Adaptation du Handicap Auditif chez 
l’Adulte) et le QUEPAHVA (Questionnaire 
d’Evaluation de la Perception et de l’Adaptation 
du Handicap Visuel chez l’Adulte). Les résultats 
statistiques ont attesté de leurs bonnes qualités 
psychométriques. Notre étude s’est prolongée 
par leur mise en application clinique. Les 
résultats ont montré les effets significatifs d’un 
parcours de   soins    pluridisciplinaire    sur    la 

perception et l’adaptation au handicap 
sensoriel. Puis, nous avons réalisé l’étude de 
deux cas individuels. Les entretiens cliniques 
et les questionnaires ont montré une 
amélioration de l’adaptation au handicap et de 
l’humeur à la suite de l’accompagnement 
pluridisciplinaire. Nouveaux outils 
interdisciplinaires, le QUEPAHAA et le 
QUEPAHVA recouvrent un intérêt diagnostic, 
thérapeutique et institutionnel. Outre qu’ils 
permettent une meilleure compréhension des 
personnes, ces questionnaires peuvent être 
intégrés dans des pratiques professionnelles, 
des protocoles de soins ou de recherche 
clinique.   

 

Title : Assessment of perception and adaptation to hearing or visual handicap in adults :                       
validation of specific questionnaires and clinical studies 

Keywords :  Hearing or visual handicap, assessment questionnaires, psychometric validation, 

multidisciplinary care program, psychological mechanisms, adaptation process 

Abstract : Handicap assessment makes it 

possible to identify specific needs and then to 
target adapted therapeutic recommendations 
(medical, technical, rehabilitation and psycho-
social). The specific work of this thesis aimed at 
the development of questionnaires to assess 
perception and adaptation to hearing and visual 
handicap in adults, the validation of these 
questionnaires and their clinical application: the 
QUEPAHAA (Questionnaire for the Assessment 
of Perception and Adaptation of Hearing 
Handicap in Adults) and the QUEPAHVA 
(Questionnaire for the Assessment of 
Perception and Adaptation of Visual Handicap in 
Adults). The statistical results have attested to 
their   good   psychometric   qualities. Our  study   

continued with their clinical application. The 
results   showed    the   significant   effects  of  
a multidisciplinary care program on the 
perception and adaptation to sensory 
handicap.Then, we carried out the study of two 
individual cases. Clinical interviews and 
questionnaires showed improvement in 
handicap adaptation and mood following 
multidisciplinary care program. New 
interdisciplinary questionnaires, QUEPAHAA 
and QUEPAHVA cover a diagnostic, 
therapeutic and institutional interest. In addition 
to allowing a better understanding of people, 
these questionnaires can be integrated into 
professional practices, care protocols or clinical 
research.  

 




