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II n'est rien si beau et légitime que defaire bien l'homme 

et dûment, ni science si ardue que de bien et naturel- 
lement savoir vivre cette vie ; et de nos maladies la plus 
sauvage, c'est de mépriser notre être. 

Michel de Montaigne 
Essais Il/, 13. 

L'action n'est pas surgissement, absolu, Iibertt5. Elle 
est toujours rapport sociaJ. 

Alain Touraine 
La société invisible 
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Parler de la déficience visuelle et de la place des personnes aveugles ou 
malvoyantes dans notre société revient en fait à aborder ces deux domaines 
successivement : les déficiences visuelles d'une part et l'intégration des 
sujets qui en sont atteints d'autre part. 

Les connaissances ophtalmologiques, neurologiques, psychotogiques et 
rééducatives permettent de mieux comprendre la grande diversité de formes 
que peut prendre une déficience visuelfe. 

Qu'y a-t-il de commun en effet, entre la situation d'un jeune adulte, 
aveugle depuis sa naissance et celle, par exemple, d'une personne agée 
dont ta malvoyance s'est installée et évolue depuis peu ? Bien peu de chose, 
hormis te fait que, dans un cas comme dans Sautre, Saaeinte est visuelle. 
k'autonomie comme les objectifs de ces sujets sont fort différents. Aussi, 
traiter de l'intégration des déficients visuels suppose en préalable, une 
présentation aussi exhaustive que possible de la diversité des cas de 
handicaps visuels. En quoi le déficit visuel, initial ou secondaire, partiel ou 
total, survenant de manière brutale ou progressive, va-t-il influer sur les 
apprentissages élémentaires de l'enfant, sur lastructuration de la personnalité 
du jeune, adolescent ou adulte, sur les équilibres affectifs et familiaux, ainsi 
que sur l'autonomie et l'adaptation du sujet ? 

L'intégration des personnes handicapées en général, et celle des aveu- 
gles et des malvoyants en particulier, a vu se modifier de manière sensible 
ses conditions et ses modalités. Qu'en est-il en cette fin devingtième siècle ? 
En quoi et comment I'évolution de la médecine1, des représentations so- 
ciales ou du cadre réglementaire a-t-elle facilité I'intégration des personnes 
déficientes visuelies ? Quelles sont les résistances qui subsistent ? D'où 
proviennent-elles ? Comment les réduire ? Répondre à ces questions va 
nécessiter, en plus d'une analyse détaillée de la déficience visuelle, une prise 
en compte critique des déterminants contextuels, matériels et sociaux, de 
l'intégration. 

'Nizetic B.Z., Laurent A. (1992). Ophtalmologie et socibt6, L'Harmattan. 



Replacer la déficience visuelle et l'intégration des sujets qui en sont 
atteints dans le contexte plus large des différentes implications fonctionnel- 
les, psychologiques, sociales et matérielles évite de tomber dans le piège 
banal des raisonnements cloisonnés ou réducteurs. Pour analyser ce type de 
problématique, il est dangereux de procéder à des éliminations arbitraires ou 
benoîtes de variables essentielles. Sinon, on se trouve réduit à parler en 
termes vagues d'idées générales aussi malléables qu'imprécises. Les no- 
tions de déficience visuelle et d'intégration, prises dans le sens le plus 
général, font partie de ces "concepts vaiise" dans lesquels on met ce qui 
passe, ce qui arrange ou ce qui brille selon les tendances du moment. Or, le 
besoin des professionnels, des familles et des sujets eux-m&mes n'est pas 
d'avoir un discours philosophique sur un terme ou un concept, mais des 
points de repère simples et transposables à leur situation concrète, à leur 
problématique unique. Le moyen d'aborder de façon pragmatique ces 
notions générales est de préciser, de qualifier, les acceptions dans lesquelles 
elles seront utilisées. On parlera alors, par exemple, de l'atteinte de la vision 
centrale apparue brutalement chez l'adulte, ou de tout autre type déterminé 
de déficience visuelle, comme on parlera d'intégration "scolaire", "profes- 
sionnelle", etc. 

Une plus grande précision de t'analyse suppose en effet deux aspects 
fondamentaux auxquels nous allons tenter de nous tenir ; la distinction des 
différents cas composant une complexité et la limitation de notre champ 
d'investigation à l'ensemble de ces cas. Loin de nous la prétention de tout 
savoir ou de tout dire sur le sujet. Si des généralisations ou des questions sont 
évidemment utiles, que ce court travail soit le moyen de les faire rebondir et 
non de les énoncer de maniere dogmatique et définitive. 

Les synthèses, comme les réponses possibles, restent éminemment 
relatives et valables seulement pour un temps. L'histoire montre combien la 
connaissance de la vision, des déficiences visuelles et les possibilités 
d'intégration des sujets handicapés, ont varié au cours des époques. 

Lavision tout d'abord, qui dans I'Antiquitégrecque était perçue comme un 
rayonnement provenant de l'oeil. De superbes pages nous sont restées 



décrivant cette supposition : "Prisonnier des tuniques de I'oeil, le feu primitif 
traverse la ronde pupille aux parois ténues qui retiennent captive l'eau dont 
I'oeil est baigné, et le feu bondit au travers aussi loin que porte au dehors son 
éclat2." D'autres, à la même époque, interprètent le fait de voir comme étant 
issu d'une %manationw de l'objet qui prend une forme dense et devient ainsi 
une image dans l'oeil. L'oeil, étant humide, est à meme de recevoir ce qui est 
denses. Vautres enfin, comme Platon, combinent l'action du rayonnement 
visuel et de l'émanation des objets pour expliquer lavision, "C'est une flamme 
qui Bmane de chaque corps (objet) et dont les particules prdsentent un ordre 
de grandeur en accord avec le rayon visuel, de maniere à produire la 
sensation.4 '" 

L'ophtalmologie moderne, et l'ensemble de l'apport de la physiologie et 
des neurosciences, ne doit pas faireoubfier que l'état actuel desconnaissan- 
ces du fonctionnement, du traitement et de la rééducation de I'oeil et de la 
vision fonctionnelle est un état récent. Les travaux historiques montrent par 
exemple "qu'il faudra attendre la fin du XIX &me siècle, pour qu'apparaissent 
de meilleurs espoirs de prévention et de guérison de certaines maladies 
responsables de la cécité5." II s'agit enfin d'un état présent des connaissan- 
ces, qu'il serait présomptueux de prendre pour définitif. 

l es  mêmes remarques sont valables en ce qui concerne les représenta- 
tions sociales qu'une personne non avertie se fait des déficientsvisuels et de 
leur intégration. Jusqu'à une époque rdcente le malvoyant n'existait pas, il 
était soit considéré comme un voyant, soit aveuglisé (pour reprendre le terme 

2Emped~~le dfAgrigent (né vers 490 AV. JC.) (1988). De la nature, Frag. 84, In Y. 
Battisti ni, Trois présocratiques, Gallimard. 
3Drimocrite d'Abdene (né entre 500 et 457 AV JC) cité par Théophraste Sur les 
sensations (DOX. 429-527) 
4Platon Le Timée 62-63 f1992). Traduction de Luc Brisson, G.F. Flammarion. 
Weygand 2. f 1989). Les causesde fa cécité etles soins oculaires en Fmnceaudtjbut 

du XIX ème siecie, C.T.N.E. R .H. 1. 



de C. SCHEPENS~ ). En revanche l'aveugle, lui, a toujours été connu et 

reconnu, et a, semble-t-il, rapidement joué un rôle social. C'était, au Moyen 
Age, celui qui pouvait voir ce que les yeux ne voient pas, celui qui avait une 

vision de l'intérieur des êtres, des choses ou parfois même du temps (de 
l'avenir). Si sa situation paraît loin d'être enviable, en butte à un étrange 
mélange de respect et de cruauté, elle est nettement affirmée dans I'occident 
chrétien. "L'histoire des aveugles dans les sociétés occidentales s'est 

longtemps confondue avec celle des pauvres - et par conséquent avec celle 
de l'assistance7 ." En l'absence de soutien familial etlou de fortune, les 

déficients visuels étaient assimilables, et assimilés, aux mendiants. 
Plus tardivement la législation royale s'est opposée à la mendicité et au 

vagabondage, à la fois en punissant ceux qui s'y livraient et en encourageant 
l'ouverture de "maisons de charité" et autres hospices, dans les villes et les 
bourgs importants. Se mettent à dominer des principes selon lesquels " la loi 
imposée par le seigneur à tout le genre humain, comme peine et réparation 

de la faute originelle" est de "manger le pain acquis à la sueur de son travail", 
ce qui implique donc qu'"on ne permettra pas même aux aveugles, d'être ou 
d'aller oisifs.8" Alors que dans les campagnes la position sociale du déficient 
visuel évoluait peu, sa marginalisation dans les agglomérations s'est accé- 
lérée pour tous ceux, apparemment nombreux, qui ne parvenaient pas à 
avoir une activité et un logement fixe. Les travaux sur le sort des mendiants 

au Moyen Age et pendant le début de la renaissance9 montrent en effet le 

passage d'une mendicite socialement acceptée, voire encouragée, à une 

6Schepens C. (1993). Les aspects spécifiques de la formation professionnelle des 
personnes amblyopes, Communication auxjournées de l'A.L.F.P.H. V., Dijon. 
Weygand Z. (1990). Les débuts de l'éducation des infirmes sensoriels, Handicaps 

et inadaptations, les cahiers du C. T. N. E.R. H.I., 5-25. 
J.L. (1943). De l'assistance aux pauvres, (1492-1540), traduit du latin par 

Azenas-Casanova R. et Caby L., Editions Valero et fils Bruxelles, cité par Weygand, 
Z.,Op. Cit. 
Geremek B. (1976). Les marginaux parisiens aux XlVdme et XVème siècles, 

Flammarion, et Golin J.L. (1 976). Les misérables dans I'occident médiéval, Seuil. 



mendicité, oeuvre charitable institutionnalisée et davantage cachée 
qu'auparavant. Le symptôme, la déficience physique, le handicap, soulignés 
un temps pour justifier l'aide et l'argent mendié, se trouvent relégués dans 
des lieux prévus pour cela. Le don devient un élément ritualisé en fonction de 
la position sociale du donateur. II va aux maisons et aux oeuvres charitables 
les plus influentes et renommées du moment, avant d'atteindre les nécessi- 
teux. Cette tendance semble toucher son paroxysme au début de la 
contre-réformelo. Le handicap, jusqu%lors banalisé si ce n'est accepté, 
donnant droit à un statut et à un rôle bien défini (même si le terme d'"emploi", 
au sens moderne, est tout-à-fait impropre), devient progressivement hon- 
teux. 

Ce n'est que plus tard, et particulitSrement avec l'influence des phitoso- 
phes du siècle des lumières", que le sort et la spécificité des personnes 
handicapées visuelles recommence à s'affirmer. A cette époque en effet, on 
voit tes perspectives sensiblement évoluer, On passe du prima eschatologique 
du salut de l'âme, à une philosophie prônant "un idéal de justice sociale et de 
bonheur sur la terre fond6 sur la raison et la morale naturelle : à la charité 
succède la philanthropiet2." On assiste à la création timide, mais à la création 
tout de même, d'enseignements puis d'écoles spécialisées pour aveugles 
qui préfigurent déjà les futures filières professionnelles vers l'artisanat et la 
musique. 

Le X1Xème siacle voit ta poursuite de ce mouvement. Apres bien des 
vicissitudes durant la pkriode révolutionnaire, l'institut des jeunes aveugles, 
créé à Paris par Valentin Haüy en 1785 sous le nom d' "institut des enfants 
aveugles", accroît ses capacités d'accueil et perfectionne ses méthodes 
d'enseignement. Cela grâce notamment à Louis Braille qui, en 1829, met au 
point une méthode de lecture et d'écriture adaptée aux déficients visuels, 

10Vovelle M. (1978). Piété baroque et déchristianisation en Provence au XVllleme 
siècle. Seuil. 
II Avec notamment Diderot D. (1972). Leftre sur les aveugles à l'usage de ceux qui 
voient, (1 7491, Garnier-Flammarion. 
*2 Weygand Z. Op. Cit. 



portant depuis son nom. L'institutionnalisation des handicapés de la vue 
reste fréquemment la solution unique et i'intégration ténue's, mais pour ceux 
qui parviennent à entrer dans les écoles spécialisées, des débouchés 
professionnels et une vie relativement adaptée sont envisageables. Ces 
débouchés, d'il y a 100 ou 150 ans, sont restés de nos jours dans l'esprit du 
grand public, les "métiers pour aveugles" par excellence. II s'agit le plus 
souvent d'activités manuelles répétitives et peu qualifiées comme la confec- 
tion de brosses, la vannerie, la chaiserie, le cannage ..., ou parfois la 
profession d'accordeur de piano. 

Au début du XX tsme siècle, le problerne pour les déficients visuels se 
pose en termes simples ; pour pretendre a une formation et t# un emploi 
tenant compte du handicap, il faut 6tre reconnu comme aveugle et avoir la 
chance d'être pris en charge par une institution spécialisée. Avant la création 
des assurances sociales, en 1945-1 946, cette prise en charge represente 
réellement une chance, quand elle est possible. Lorsqu'elle ne se présente 
pas, le déficient visuel ne doit compter que sur ses propres ressources et sa 
capacité d'adaptation. If peut parfois s'appuyer sur la place, le statut et 
I'accueil que la communauté sociale à laquelle il appartient, réserve aux 
handicapés visuels. 

II faut attendre la loi Cordonnier du 23 novembre 1957 pour que i'embau- 
che de personnes handicapées dans les entreprises devienne recommandée 
(obligation d'emploi de 3 1 d'entre eux), puis ia loi d'orientation du 30 juin 1975 
pour développer et modifier tes formules d'emploi adapté. Cette démarche 
d'intégration s'est vu renforcée, et le cadre lt5gislatif critiqué, par les mouve- 
ments ideologiques libertaires, ou pour le moins desluttecontre I'a~sistance'~" 
des années 1968-1 978. C'est l'époque des manifestations du M.D.H. (mou- 
vement de défense des handicapés), aux cris deNpas de ghettos, du boulot" 
et des tentatives d'intégration tout prix de l'ensemble des personnes 

l3  Roca J. (1 993). De /a ségrégation à liinfégrafion. L'éducation des enfants inadaptés 
de 19096 1975, C.T.N.E.R.H.I. 
l4 Turpin P. (1 990). La lutte contre l'assistance pendant les années 1970, Handicaps 
et inadaptations. Les cahiers du C. T. N. E.R.H.I., 50,83-93. 



marginalisées par une déficience ou une désadaptation. Figurent en arrière 

plan à ce débat, le combat contre les institutions, l'internement psychiatrique, 
etc ... 

Des excès furent commis, par systématismes idéologiques - l'époque 
n'était pas aux consensus mous - mais ils furent corrigés par la suite. Ce 
mouvement contestataire a eu pourtant le mérite de poser avec acuité le 
problème du droit à l'intégration, comme de mettre en pleine lumière un 
certain nombre de résistances qui jusqu'alors s'y opposaient avec force. Ces 
dernières demeurent toujours à l'état latent comme nous allons tenter de le 
montrer, malgré la poursuite de l'effort des légistateurs en faveur de l'insertion 
des personnes handicapées. 

Qu'en est-il donc aujourd'hui des déficients visuels ? Quelle est la réalité 
de leur intégration ? En quoi les connaissances actuelles accumulées sur les 
déficiencesvisuelles favorisent-elles lessoins, la rééducation et la réadaptation 
de ces personnes ? Pour apporter des éléments de réponses, ou pour le 
moins de réflexion, nous allons en premier lieu présenter ce qu'actuellement 

on peut retenir pour définir, classer et différencier les formes que peut 
prendre la déficience visuelle. Puis, à partir de ces données centrales, nous 
essayerons d'introduire les variables psychologiques, cognitives et sociales 
propres à chaque sujet aveugle ou malvoyant. Nous passerons donc de la 
présentation des déficiences à celle des déficients. De là, nous analyserons 
les évolutions récentes et les enjeux de leur intégration, notamment à travers 
des situations aussi différentes que I'intégration scolaire du jeune enfant 
déficient visuel et celle du maintien à domicile de la personne agée handica- 
p6e de la vue. 

Enfin, l'étude détaillée du devenir professionnel de sujets déficients 
visuels adultes après rééducation dans un centre moyen séjour de rééduca- 
tion fonctionnelle spécialisé, nous pemettra de qualifier et de quantifier les 
résultats obtenus, en fonction des âges, du sexe, du type de déficience 

visuelle ou de handicap associé, par la population prise en charge. 





La d6ficience visuelle 

La déficience visuelle, ou le handicap visuel, recouvre des situations fort 
multiples. Notre objectif est de tenter de les mieux connaftre et de les mettre 
en rapporz avec la réalité sociale contemporaine. Pour ce faire deux poç~i- 
bilités sboffrent & nous : la première consiste à aborder le problème de 
manière globale, à parler de la déficience visuefle, du handicap en général, 
mais c'est prendre le risque d'accumuler des poncifs, qui bien que sonores 
et célébres font peu avancer la question. La deuxième possibilité est de tenter 
d'introduire autant d@ distinctions que necessaires pour cerner au plus près 
les réalités matérielles et sociales induites par fes différentes formes de 
déficience visuelle. 

Les poncifs sont plus rassurants il est vrai, et I'impression d'avoir compris, 
d'autant plus aisée qu'il n'y a guère mati&re à analyse. Un bon, un beau lieu 
commun &vite les coups de pioche. Point besoin decreuser le sujet, puisque 
la réponse semble déjà communément admise. Qu'on nous permette pour- 
tant de ne pas nous en tenir aux évidences et, grâce aux données nouvelies 
de la médecine, de I'ophtafmologie et de la ré8ducation fonctionnelle, de 
tenter de préciser plus avant la situation des déficients visuels aujourd'hui. 11 
s'agit dans un premier temps de définir la notion de déficience elle-même, 
puis de préciser les principales formes qukelle peut prendre. 



Généralités et définitions du handicap visuel 

Le mot de handicap n'est connu que depuis peu, et depuis encore moins 
sous son acception récente. Si i'on en croit le Petit Robert, son éQmologie 
est : "1 872, hand in cap, anglais : main dans le chapeau : terme de course, 
de compétition. En decoule la charge dont paradoxalement les meilieurs 
coureurs se trouvent artificiellement grevés afin de compenser leur avan- 
tage". Le glissement desens est surprenant; avoir un handicapétait le moyen 
de limiter la portée d'un acquis, et voilà que c'est devenu le moyen de 
désigner un manque. Ainsi pour l'organisation Mondiate de la Santé un 
handicap est décrit comme "un désavantage pour un individu donné, résuf- 
tant d'une déficience ou d'une incapacité, qui limite ou interdit 
I'accomplissement d'un rôle considéré comme normal (compte tenu de son 
âge, deson sexeet des facteurs sociaux et culturelsf pourcet individu15". Cette 
définition est proche de la définition française (du rapport Bloch-Lainé16) :"ils 
sont handicapés parce qu'ils subissent, par suite de leur état physiologique, 
mental, caractériel ou de leur situation sociale, des troubles qui constituent 
pour eux des handicaps, c'est-à-dire des faiblesses, des servitudes parti- 
culières par rapport à la normale, celles-ci étant définies comme la moyenne 
des capacités et des chances de la plupart des individus vivant dans la même 
société". 

Dans sa définition moderne, le handicap visuel concerne deux catégories 
de sujets : les aveugles et les malvoyants. Même si nous aurons par la suite 
besoin de préciser davantage ces notions, î1 est utile d'en présenter dès 

l5 Classification internationale des handicaps : déficiences, incapacités et désavan- 
tages (CIDIH) (1 993). Un manuel de classifcation des consPquences des maladies, 
OMS, Genève, CTNERHI. 
76 Bloch Lainé (1967). Etude du problème géneral de I'inadaptation des personnes 
handicapées. Rapport présenté au premier ministre. 



maintenant le sens. La définition française de t'amblyopie, sur le plan 
réglementaire, est d'avoir une acuité visuelle17 du meilleur oeil apres cor- 
rection, comprise entre 4fl O et 1/20, ou un champ visue118 réduit à 20" pour 
chaque oeil. Sont considérés comme atteints de cécité, les sujets dont 
('acuitévisuelle, dans les mêmes conditions que précédemment, est inferieure 
ou égaie à 1/20, ou dont le champ visuel est réduit à 10" pour chaque oeil. 

Handicap et déficience 

Les d6finitions O.M.S. et Bloch-Laine du handicap sont directement 
appiicables aux handicapés visuels. Cependant une distinction, introduite 
dans le texte de l'O.M.S., s'impose entre handicap et déficience. Le handicap 
est la résultante d'une déficience et, dans le cas qui nous occupe, d'une 
déficience visuelle, qui peut concerner fa perception (baisse de l'acuité, 
réduction du champvisuel, modification de la sensibilité aux contrastes, aux 
couleurs, à la lumière...), I'utilisation de la fonction visuelle (trouble de la 
convergence, paralysie oculomotrice, ataxie, hémi-négligence19..$, ou ie 
traitement des informations perçues (d'origine psychologique, psychiatrique 
ou neurologique, comme dans les cas deconversion hystériqueou d'agnosie 
visuelle2o). Une deficience peut provoquer un handicap, mais pas dans tous 
les cas. Ji est concevable d'avoir une atteinte de i'oeil ou des voies optiques 
par exemple, sans que cette atteinte, cette déficience, n'ait de conséquence 
fonctionnelle sensible pour le sujet et sans donc qu'elle implique les gênes 

j7 L"acuit4 est la mesure du pouvoir discriminant de la rétine, la capacTté de percevoir 
des détails, 
j8 Le champ visuel est la portion de l'espace perçu par un oeil maintenu immobile. 

Cf. infra 
Cf. infra 



dans la vie quotidienne qui justifient le terme de "handicap". La déficience 
peut être objectivée, mesurée, quantifiiée, par des outils et des specialistes 
(ophtalmologistes, neurophysioiogistes, orthoptistes). Le handicap lui, est 
avant tout une donnée subjective, dans la mesure où c'est le sujet Ie premier 
qui va - ou ne va pas - reconnaltre, et étalonner, plus ou moins les gênes 
provoquées par sa déficience, puisque c'est lui qui les subit. Si le handicap 
est d'abord subjectif, cela ne veut pas dire qu'il n'est que le simple fruit de 16% 

psychologie ou de I'imagination du sujet, Cela signifie que son existence 
même, pour la personne handicapée comme pour son milieu, est liiée & 
i'image que le sujet se fait (a celle qu'on lui renvoie) de ce qu'il est avec sa 
déficience. l e  handicap est inclus dans son image de soi, dans cet imaginaire 
(au sens lacanien) qui lui permet de se définir? d'être et de s'affirmer vis-à-vis 
des autres et du monde. 

t a  dkficience est le manque qui touche un objet, (ici une fonction 
sensorielle), alors que le handicap est la rtisultante de ce manque et touche 
un sujet. Le handicap ne peut exister sans deficience (incapacités ou 
désa~antages*~, quelles qu'en soient la forme et l'origine), Une gêne, un 
"désavantagen, une "faiblesse" ou une "servituden, pour reprendre [es termes 
des définitions précédentes, ne peuvent généralement pas exister sans 
objet. Si c'est le cas, elles deviennent, en elles-mêmes, des diéficiences 
(exemple de I%ngoisse flottante que le sujet ne peut relier à une cause 
précise, ou de tous types de gênes que le sujet exprime et vit au quotidien 
même si leur substrat somatique nkst pas diagnostique ou prhsent). La 
ddficience quant à elle n'implique pas nhessairement un handicap. Une 
baisse d'acuité dans la vision nocturne ne handicape que la personne qui se 
déplace la nuit, ou réajise des activit4s dans des conditions de faible 
Aciairement. Elle peut fort bien être objectivée par des spécialistes, mesurée, 
sans pour autant être reconnue, voire même simplement connue par le sujet 

a Classification internationale des handicaps : deficiences, incapacités et désavan- 
tages (CIDI ti) (1 993). Un manuel de c1assifit;aiion des conséquences des maladies, 
OMS, Genève, CTNERHI. 



qui utilise peu - ou pas - sa vision nocturne. 
C'est pourquoi dans cet ouvrage, nous prendrons le terme de déficience 

visuelle dans son sens le plus large, mais c'est aussi pourquoi s'impose ta 
nécessité de définitions et analyses préalables. 

Cfassification des d4ficiences et d6ficience 
des classifications 

Nous avons jusquyci montré comment les concepts et tes définitions 
pouvaient s'emboîter les uns dans les autres, et en quoi ils se digérenciaient, 
du plus général - la déficience visuelle -, au plus particulier - la c&ité ou la 
malvoyance -, en passant par la définition de fa notion de handicap. 

Dans I'acception française, une classification -à deux termes existe déjà 
entre la cécit6 et I'amblyopi~. II est possible d'augmenter le nombre de 
catégories et, par exemple comme le propose t"0rganisation Mondiaie de la 
Santé, de classer les déficiences visuelles en six groupes {tableau 1). 
l'acuit6 visuelle est ici mesurée apr&s correction. 

Tableau 1. CatCtgaries de déficients définies par IQO..S. 



Cécité et malvoyance 

Si I'on compare les classifications françaises et celles de l'O.M.S., on 

constate que l'amblyopie, prise au sens français, recouvre les catégories 
O.M.S. 1 et 2, et la cécité, les catégories O.M.S. de 3 à 6. Cette comparaison 
met donc en évidence deux points : 

- Les limites entre la cécité et la malvoyance peuvent varier très 

sensiblement. La malvoyance commence-t-elle si l'acuité visuelle est infé- 
rieure à 3110 (comme pour l'O.M.S.), ou si elle est inférieure à 4/10 (comme 
pour la définition française) ? Qu'est-ce qui justifie, de manière fonctionnelle, 
la limite de 1120 comme étant la limite d'acuité en deçà de laquelle la 

personne est considérée comme étant atteinte de cécité ? 
- La notion de cécité elle-même est l'objet d'une profonde ambiguité. Le 

terme cécité vient du mot latin "caecus", qui veut dire aveugle. La cécité est 
donc "l'état d'une personne aveugle". L'aveugle, au sens strict, est celui qui 
est privé de ses yeux (ab oculis), celui qui est privé de la vue. Or, à ce sens 
strict de privation totale, on fait correspondre une privation partielle. Dans le 
sens réglementaire français, la cécité commence dès que l'acuité est infé- 
rieure à 1120.11 peut donc aussi bien s'agir de sujets aveugles, au sens strict 
(sujets n'ayant aucune perception visuelle), que de sujets ne pouvant pas 
être considérés ni comme des aveugles, car ils ont une acuité et un potentiel 

visuel, ni comme des malvoyants, car cette acuité est inférieure à 1/20. 

II est intéressant de remarquer que cette ambiguité fondamentale, conte- 
nue dans le terme de cécité, existe tant au niveau réglementaire qu'au niveau 
social. Toute personne, si elle n'est pas particulièrement avertie en matière 
de déficience visuelle, utilise les termes de "cécitén et "d'aveugle" au 
maximum de leur ambiguïté. Pour le grand public, les notions de malvoyance 
ou d'amblyopie sont des notions peu connues. Pour un grand nombre de 
personnes on est voyant ou I'on est aveugle, et si I'on est aveugle cela veut 
dire que I'on est un handicapé de la vue, sans que la nature et la gravité de 
la déficience et du handicap soient clairement définies. Combien de sujets 



malvoyants sont considérés par leur entourage comme des aveugles ? 
La meilleure connaissance de la vision en terme ophtalmologique, 

neurophysiologique et fonctionnel a amené les professionnels à préciser 
qu'ils entendent par cécité, l'absence de possibilité visuelle au sens strict : ne 
pas, ou ne plus, avoir de potentiel visuel. Ce retour au sens strict est 
maintenant bien partagé par les membres de la communauté médicale, 
scientifique et professionnelle, travaillant avec des déficients visuels. Mais ce 
n'est résoudre que la moitié de l'ambiguïté. Une fois que l'on adéfini lacécité, 
a-t-on défini la malvoyance par défaut ? Peut-on dire qu'être malvoyant est 
n'être ni "bien voyant" ni aveugle ? Sans doute, mais l'intérêt de cette 
définition en creux est bien faible, d'autant plus que les travaux de ces vingt 
dernières années ont montré combien il pouvait y avoir de variétés de types 
de malvoyances, de familles, de formes et de nuances dans la déficience 
visuelle. La nécessité de se donner des repères, de définir une classification 
se fait sentir, mais comment classer ? 

Acuité et champ visuel 

Une première possibilitéde classement consiste à prendre comme critère 
pertinent l'acuité et le champ visuel. Elle a le mérite d'évaluer grossièrement 
la qualité de lavision des détails conservée (la vision précise et les capacités 
de lecture, par exemple), et la vision de l'espace et du mouvement. Mais 
l'appréciation et l'évaluation réalisées à partir de ces critères est réduite aux 
conditionsde l'examen (acuité à unedistance donnée, de lettresou d'optotypes 
d'un contraste donné, pendant un temps limité, le champvisuel n'est plus que 
la perception d'une lumière, d'une intensité et à une distance définie...). Si les 
résultats ont une valeur objective incontestable, ils sont parfois difficilement 
transposables à l'ensemble des conditions et situations de vision des sujets 
malvoyants. Percevoir une lettre de 10 centimètres, en noir sur blanc, à trois 
mètres, ne veut pas obligatoirement dire que cette même lettre sera perçue 
si l'une ou plusieurs des conditions de l'observation changent (taille, dis- 



tance, contraste, lumière, brillance, couleur...). On ne peut pas plus établir de 
proportionnalité de l'efficience visuelle, valable pour tous les malvoyants par 
rapport à ces mêmes conditions, Par exemple, si la tettre est lue à trais 
metres, elle ne sera pas nkessairement lue plus vite, ou plus facilement à 
50 centimtrtres. 

Pour pallier cette tigidité de I%bsewation, se mettent en place des outils 
quj étudient I'&volution ainsi que les variations croisées de deux ou plusieurs 
variables. C'est le cas, pour en donner un exemple simple, de i'evaluation du 
potentiel visuel réalisé à partir de la taille et du contraste de la forme cible à 
percevoirzz. On aboutit dans ce cas, non plus à une évaluation chiffre@, mais 
à une courbe (comme dans le cas des évaluations du potentiel auditif, où les 
données recueillies tiennent compte h la fois du nombre de décibels et de la 
longueur d'onde des sons à percevoir). La classification de la gravité de 
l'atteinte n'est plus alors discontinue, en N catégories, mais continue par 
rapport à deux axes. 

Vue et vision fonctionnelle 

Une autre possibilité de classification des déficiences visuelles peut &tre 
envisagee à partir des gênes fonctionnelles ressenties par les sujets. Dans 
ce cas, ce ne sont pas les variables de l'efficience visuelle qui sont analysées 
de manière isolee ou composée, mais les incapacités en tant que résultantes. 
L'objet de i'évaluation et de laclassification n'est plus la vueàelleseule, avec 
i'ensembie des données optiques, physiologiques et pathologiques qui 
peuvent la déterminer, mais le sujet malvoyant pris dans sa globalité. Les 
éléments d'appréciation s'étendent donc à i'ensemble, tant des conditions de 

22 Menu J.P., Duval-Destin M., Giboni F., Corbe C., Prévost G., De La Porte Des 
Vaux C., Holzschuch C.fl992). Nouveau test d'évaluation de la vision fonctionnelle 
et son application à la basse vision, Bulietin de la société d'ophtalmotogie , 5 ,  XV. 



vie d'un sujet (données psychologiques, sociales ou professionnelles), qu'à 
ses conditions de vue. II s'agit d'évaluer son efficience au quotidien, in situ, 
et la capacité que ce sujet a, d'utiliser le potentiel visuel conservé ; comment 
(à quelles conditions d'efficacité, de confort, avec quelles aides aptiques ... 1, 
et pendant combien de temps. 

De nombreuses classifications de la vision fonctionnelle ont été réalisees 
sur ce modèle ou sur d'autres approchants23, comme cette échelle à sept 
niveaux : 

4 - Absence de gêne visuelle 
2 - Gênes visuelles légères (besoin, dans certains cas, de modifier une 

variable, comme par exemple la distance, se rapprocher du texte à lire, au 
éventuellement apporter une correction optique). 

3 - Gênesvisuelles modérées fpawenir i3 réaliser toutes t&chesvisuelles 
à condition d'utiliser à chaque fois les corrections adaptées - porter des lu- 
nettes le plus souvent). 

4 - Gênes visuelles séveres (avec des aides optiques ou visuelles, 
pouvoir réaliser les activités visuelles attendues mais de manière limitée 
dans le temps, la rapidité, les conditions d'éciairage, de contrastes...), 

5 - Déficiences visuelles graves (malgré les aides adaptées, ne pas 
pouvoir effectuer un certain nombre d'activités visuelles : lecture de près, 
déplacements etlou des coordinations occulo-manuelles fines...). 

6 - Déficiences visuelles totales (ne plus pouvoir, de manière fiabte, 
compter sur sa vision fonctionnelle. Des perceptions subsistent mais s'avè- 
rent diff icilementexpioitabies, au-delà deia différenciation lumière/obscurité). 

Cf. notamment les travaux du docteur Colenbrender, et sa communication à !a 
conférence "Low Vision, Myth, Plgic and Real&> San Francisco (1986), ceux de 
Barraga N. (1975).Utilization of low vision in adults who are severely visualy 
handicaped, New Icfeacon, Vol. 59,695,5763, ceux de Hyvarinen 1. (19851, Clas- 
sification of visual impairment and disabiliîy, Bull. Soc. Belge Ophtal, 215, 1-16, et 
ceux de Corn A, (1990). Instruction in the use of vision for chifdren and adults with low 
vision : a proposed program mode!, The international conference on low vision, 
Melbourne. 



7 - Cécité complète (au sens défini précédemment, soit une absence 
complitte de perception visuelle). 

Là encore Iyirnpr6cision est importante, la notion de gêne des plus floues 
et les nuances parfois ténues entre les différentes catégories. Pourtant ce 
type de classification a l'intérêt de différencier trois grands niveaux de 
déficience visuelle, compris entre la vision normale et la cécité : . Les déficiences qui ne touchent pas tant l'efficience visuelle (tout est 
toujours possible), que les conditions de celle-ci. C'est le cas des porteurs de 
lunettes qui, s'ils ont une déficience, n'ont pas de handicap visuel et ne 
peuvent être considerés comme des malvoyants. 

Les déficiences qui, d'une part nécessitent des conditions et des aides 
optiques adaptbes pour conserver une efficience visuelle, et d'autre part 
supposent, malgr6 cela, que dans un certain nombrede situations l'efficience 
visuelle soit insuffisante ou inexistante (ne plus pouvoir lire du tout, ou pas 
plus de cinq minutes à l'aide d'un fort grossissement, par exemple). C'est le 
cas de nombreux malvoyants. . Enfin les déficiencesvisuelles qui conduisent les sujets à ne plus pouvoir 
obtenird'informations pertinentes, hormis des différenciations simplescomme 
celles du jour et de fa nuit notamment. Un potentiel visuet subsiste, mais il est 
trop réduit pour être exploitable au-delà de quelques réponses ouilnon 
simples. II s'agit évidemment des cas les plus graves de malvoyance, 
longtemps confondue avec la cécité totale. 

Parmi ces trois niveaux de déficience, le premier est celui des porteurs de 
lunettes alors que les deux derniers concernent les malvoyants et impliquent 
deux types fondamentalement distincts d'adaptation, de compensation, 
voire de reéducation nécessaires à ces sujets. 

Dans un cas, les aides et éventuellement la prise en charge réeducative 
des malvoyants, vont mettre l'accent sur la mobilisation et le développement 
de I'efficience visuelle conservée. Le but sera double. II s'agit d'une part de 
déterminer les conditions matérielles optimales de la vision (éclairage 



d'ambiance ou éclairage direct, température de couleur, indice de rendu des 
couleurs, intensité, position par rapport à la tâche à effectuer ainsi que par 
rapport au champ visuel du sujet ... et ainsi pour chacune des variables 
pouvant influer sur l'efficacité visuelle). D'autre part, I'effort spontané ou en 
cours de rééducation, portera sur le traitement cérébral de l'information 
visuelle perçue. Le cerveau peut ne pas, ou ne plus reconnaître des 
informations visuelles devenues incomplètes, floues ou déformées. Dans 
quelle mesure, et jusqu'où est-il possible de l'amener néanmoins à identifier 
le percept au concept? Pources sujets malvoyants qui conservent, moyennant 
des adaptations adéquates, des performances visuelles opérantes, ce n'est 
que de manière complémentaire que seront mises en place des techniques 
de compensation du handicap, comme le Braille ou l'utilisation d'une canne 
par exemple. 

La deuxième catégorie de malvoyants regroupe, elle, tous ceux qui n'ont 
que des perceptions de lumière. Ces perceptions, à ne pas négliger, ne sont 
cependant pas suffisantes en elles-mêmes et ont besoin d'être complétées 
par d'autres modalités sensorielles. (Pouvoir visuellement percevoir la place 
d'une lampe ou d'une fenêtre dans une pièce est extrêmement important 
pour s'orienter, mais nullement suffisant pour estimer la distance qui sépare 

le sujet de cette fenêtre par exemple, ni pour trouver un objet sur un meuble). 
Dans ce cas, l'effort d'adaptation ou de rééducation porte en premier lieu sur 
les moyens de compensation du handicap, soit sur un travail plurisensoriel 
de mobilisation et de développement de l'ensemble des autres modalités 
sensorielles (toucher, sens kinesthésique, audition, odorat...), et sur la mise 
en place de techniques appropriées au handicap, pour lire, écrire, se 
déplacer et accroître l'autonomie personnelle du sujet. 

Cette dernière classification des personnes handicapées visuelles en 
trois catégories s'avére, malgré ses aspects réducteurs, tout-à-fait perti- 
nente. En effet, elle correspond aux trois grandes familles d'adaptations ou 
de rééducations ;. celle des personnes aveugles, celle des personnes 
malvoyantes accessibles à un "développement de la vision fonction- 



nelleZ4 ", et celle des malvoyants qui, du fait de leur potentiel visuel trop 
réduit, ne peuvent bénéficier de ce développement de leur vision fonction- 
nelle, mais pour lesquels, toute adaptation ou rééducation doit prendre en 
compte ce que l'on appelait autrefois "les restes visuels", et qu'il semble plus 
positif de désigner comme "les capacités visuelles conservéesn. 

Les analyses statistiques25 ont montré qu'à chacune de ces grandes 
familles de handicapés visuels correspondent, après rééducation, des ni- 
veaux d'autonomie fort différents. Un exemple parmi d'autres peut permettre 
d'illustrer notre propos. En ce qui concerne l'autonomie de déplacement 
obtenue après rééducation (en hospitalisation moyen séjour dans un centre 
spécialisé), on a constaté que les sujets très malvoyants, non accessibles à 
un développement de leur vision fonctionnelle, parviennent aux résultats 
moyens les plus faibles non seulement des malvoyants, mais de l'ensemble 
des personnes handicapées visuelles (malvoyantes et aveugles) prises en 
charge, et cela dans des proportions réellement significatives. Ce qui 
s'explique aisément car ces sujets utilisent pour se déplacer des moyens de 
compensation comme la canne, du fait du peu de pertinence de leurs 
informations visuelles. Ils se servent donc d'une technique d'aveugle, sans 
parvenir au rééquilibrage plurisensoriel optimal atteint par le non voyant. En 
effet, ils continuent à essayer de voir, se laissent abuser par des impressions 
de lumière, sont déviés de leur axe de déplacement par des informations 
visuelles parasites (phares de voiture, reflet de vitrine...). 

Dans le même état d'esprit, une classification récente des malvoyances 
est proposée pour orienter la mise en oeuvre de moyens de compensation 
et de rééducation. Comme le présente ses auteurs26, elle ne se substitue pas 

24 Holzschuch C., De la Porte des Vaux C. (1989). Le développement de la vision 
fonctionnelle, Convergence, 42, 13-17. 
25 Griffon P. (1993). La rééducation des malvoyants, Privat. 
26 Corbé C., Menu J.P., De La Porte Des Vaux C. (1992). Une nouvelle méthode 
d'évaluation et de rhéducation de la basse vision, S.F.0 



aux classifications existantes, mais elle les complète. Elle s'appuie sur 
l'analyse des contraintes perceptives liées aux activités du sujet malvoyant. 
Pour ce faire, elle tient compte du contenu physique des images2', des 
théories perceptives de la psychologie cognitive moderne concernant la 
mémorisation et le prototypage d'un objet28, ainsi que des diverses possibi- 
lités d'interaction et de rétroaction pludsensodelle intervenant dans la 
réalisation d'une activité. 

t'efficience visuelle des sujets est évaluée en fonction de la taille des 
formes perçues, c'est-à-dire de leur fréquence spatiale29, ainsi qu' en fonc- 
tion de la complexité de la tâche au cours de laquelle la perception visuelle 
est tentée. Ces deux variables, lorsqu'elles sont croisées, permettent de 
définir, sous forme de diagramme, de courbe ou de taux, l'efficience visuelle 
du sujet. 

La particularité de cette classification réside dans le fait que, pour un 
certain nombre de maivoyants elle oriente de façon directe et non plus 
expérimentale la démarche rééducative appropriée à leur efficience visuelle 
conservée. La gêne visuelle, ramenbe à un problème de taille de formes à 
percevoir etiou de traitement cognitif, précise l'évaluation des besoins et 
oriente en conséquence la prise en charge. II s'agit donc d'une classification 
nouvelle et intéressante parmi d'autres possibles, qui s'intègre à la classifi- 
cation à trois termes, plus ancienne. 

27 Menu J.P. (1 991). Données récentes en neuro-sciences applicables aux basses 
visions, Convergence, 49,33-36. 

Bonnet C. (1986). La perception visuelle des formes, Intellectica, 5, 57-87 et 
Bonnet C., Ghiglione R., Richard J.F. (1 989). Traité depsychologiecognitive, Dunod. 
29 Duval-Destin M., .Menu J.P. (1989). Transformé en ondelettes et métrique du 
stimulus visuel, Travaux du CRSSA. 



Les malvoyances 

Une fois présentées les différentes classifications de la gravité de la 
déficience visuelle, leurs limites et leurs pertinences respectives, se pose le 
problème de la nature même de ces déficiences. L'atteinte visuelle est 
necessairement une donnée variant selon deux axes : la gravité de l'atteinte 
physiologique (la déficience), et de ses cons6?quences personnelles (le 
handicap), mais aussi la nature de cette atteinte et de ses répercussions 
matérielles. 

Sans rentrer dans un exposé d'ophtalmologie détaillé, il est bon d'être en 
possession de quelques repères simples pourcomprendrela typologie, mais 
aussi la diversité des formes que peut prendre la malvoyance, quelle qu'en 
soit la gravité. 

Atteinte de la  vision centrale 

t e  premier grand type de malvoyance qu'il faut évoquer est le mieux 
connu. I l  s'agit des cas où l'atteinte visuelle concerne la partie centrale 
(maculaire30 ) de la rétine. Les cellules regroupées à cet endroit de la rétine 
sont des c6nes3l. Ceux-ci permettent la vision des formes et des couleurs, 
mais surtout ont un très grand pouvoir discriminant. Ce sont eux qui rendent 

30 Macula : région centrale de ta rétine (2 mm de diamètre), située au @le postérieur 
de l'oeil et qui permet la fixation ainsi que l'acuité visueife. 
31 Les cellules receptives de la sensation visuelle sont les cones et les bâtonnets. Les 
bâtonnetssont liésau senslumineuxet sontsurtout sensibiesàdefaibles luminances, 
ils permettent une vision dans la pénombre. Les cônes rendent possible la vision des 
formes et des couleurs, mais ont besoin pour fonctionner d'une luminosité plus 
élevée. 



possible la vision des détails. Avoir une atteinte de cette partie de la rétine 
suppose donc une réduction importante de t'acuité visuelle. Les sujets dans 
ce cas décrivent une tache au niveau du point defixation visuel, plus ou moins 
étendue en fonction de la taille de l'atteinte centrale de la rétine (du sc~torne3~ 
central). Cette tache n'est évidemment pas contournable. Bouger t'oeil et te 
point de fixation correspond B déplacer ta tache vers le nouveau point fixe. 
L'oeil bouge, mais la gêne visuelle suit. 

Dans ce type d'atteinte, par exemple dans certains cas de maladie de 
LEBER, tes sujets consetvent une vision B peu près normale autour de cette 
tache. 

Pour ces sujets, le handicap va concerner la vision de près et I'ensemble 
des activités nécessitant un contrôle visuel précis des formes de petites 
tailtes, (une bonne acuité). Au premier rang d'entre-elles la lecture et le 
contrôle visuel de l'écriture vont être rendus difficiles ou impossibles. ils vont 
conserver une bonne perception de l'espace, des grandes formes et du mou- 
vement, Dece fait, hormis dans les zones de fort encombrement, ils pourront 
continuer à circuler et se déplacer. En revanche il leur sera difficile ou 
impossible de lire de près des caractères de taille normale (dactylographique, 
d'imprimerie ou de journaux), ou de plus loin des caractères un peu plus 
grands fle nom d'une rue, le numéro de quai d'un train...). Ces sujets, de 
manière spontanée ou au cours d'une rééducation, vont tenter de développer 
l'efficience et l'utilisation des parties de la rétine non atteintes, les parties 
para-maculaires ou périphériques. Pour voir un objet, un contraste ou une 
lumiare, ils vont prendre t'habitude non plus de les fixer, puisque le point de 
fixation correspond au scotome, mais de fixer juste à côté pour faire entrer 
l'objet recherche dans le champ visuel péilphérique qui lui est intact. Ce qui 
suppose deux difficuttés principales, d'une part mettre en place puis 
automatiser une stratégieadéquated'excentration du regard pour contourner 
le scotome central, et d'autre part accroître la qualité du traitement cérébral 
des informations visuelles perçues sur la rbtine para-maculaire ou péripherique. 

32 Scotome : zone aveugk du champ visuet. 



Excentrer le regard permet de voir l'objet, mais avec une acuité beaucoup 
plus rbduite. Tout l'enjeu est donc d'accroltre les capacités de reconnais- 
sance par le cortex, de formes perçues de manière plus imprécise, floue ou 
incomplète. Si la rééducation spécialement adaptée a permis pour ces sujets 
de mettre en évidence une récupération ou un développement, moyen de 
leur vision fonctionnelle, ce n'est pas, ce n'est jamais une récupération totale 
de l'efficience visuelle. Bien plus, les activités de lecture par exemple, qui 
deviennent ou redeviennent possibles, ne le sont généralement que dans 
des conditions (de lumière, de taille des caractères, de distance...), et 
pendant un temps limité, de même qu'elles nécessitent de la part des sujets, 
des motivations, un effort et une fatigue réelle. 

Aiieinte de fa vision périphérique 

Pour rester très schématique, on peut décrire la deuxième catégorie de 
malvoyance comme étant à l'opposé de la précédente. Dans ce cas, ce n'est 
plus la vision centrale et l'acuité visuelle qui sont atteintes, mais le champ 
périphérique. Les sujets n'ont plus de perception visuelle possible ou de 
qualitésuffisante, largement étendue autour du point de fixation. Au contraire 
leur champ visuel se rétrécit jusqu'à devenir tubulaire. Ils conservent une 
acuité correcte, la zone maculaire de la rétine n'est pas atteinte, mais ils ne 
voient que ce qu'ils fixent du regard et plus rien autour, ou presque, comme 
lorsque l'on regarde dans un tube ou un canon de fusil. I I  leur est possible de 
regarder à côté du point de fixation, s'ils déplacent leur regard, mais alors ils 
ne perçoivent plus ce qui était précédemment fixé. 

Le handicap conséquent à ce type d'atteinte périphérique, à la suite par 
exemple de certaines formes de rétinite pigmentaire, est particulièrement 
invalidant mais aussi difficilement compréhensible d'emblée par l'entourage. 
Les sujets conservent des capacités de lecture, mais à l'inverse des cas 
d'atteinte de la vision centrale, il leur faut, pour lire efficacement, que la taille 
des caractères soit suffisamment réduite pour ne pas dépasser la largeur de 



leur champvisuel. Ainsi, il leur est plus aisé de liredescaractèresde journaux 
que les manchettes de ces mêmes journaux, une notice qu'un placard 
publicitaire, un dictionnaire qu'un plan de ville. Pour eux, à l'opposé de 11id6e 
communément admise, grossir un texte revient à accroître d'autant leurs 
difficultés. La lecturevisuellede I'adulteMbien voyantn n'est pas,- hormis durant 
son apprentissage - analytique, lettre à lettre, mais synthétique. Ce qui est 
lu, reconnu, n'est pas une somme de lettres associées une à une, mais la 
silhouette du mot qu'elles composent. Un champ visuel trés réduit peut 
obliger ces sujets à adopter une lecture analytique si les mots ne sont pas 
perçus dans leur globalité mais par groupe de lettres (lire : ves-tib-ule, au lieu 
de "vestibule" par exemple). 

Par ailleurs nous avons souligncl que la zone maculaire de ta rétine, du 
fait du type de cellules qui la composent, est moins sensible à la lumière. Ces 
sujets donc, ont besoin d'une quantité de lumière plus importante que la 
moyenne pour voir efficacement et, en deçà d'un seuil, manquent d'informa- 
tions visuelles pertinentes. Dans l'obscurité et en vision nocturne le handicap 
peut gtre plus important, ou dans certains cas, total. 

Enfin ces sujets sont fortement gênés pour se déplacer. Leur champ 
visuel réduit 6 quelques degrés, leur permet de pointer précisément des 
éléments de l'espace environnant, mais de maniére isolée, morcelée, 
comme un puzzle dont chaque pièce n'est perçue qu'isolément sans parvenir 
à une globalité et une continuité de l'image. Si de loin leur champ visuel leur 
donne accès à un plus grand espace, ils ne peuvent à la fois fixer un point 
éloigné (l'endroit vers lequel ils se dirigent, qui leur donne la direction et l'axe 
de déplacement), et l'endroit où ils posent le pied. Pour eux, regarder à leurs 
pieds est perdre l'axe de déplacement, et regarder au loin entraîne le risque 
de buter ou de tomber sur un obstacle proche non perçu. Alors qu'à l'arrêt ils 
peuvent percevoir et lire des informations de petite taille, en dynamique (pour 
se déplacer ou suivre visuellement un ou plusieurs déptacements d'objets, 
de voitures, de passants...), l'étroitesse de leur champ de vision limite leur 
efficience et partant leur autonomie. 

Pour les sujets ayant ce type d'atteinte périphérique, l'adaptation, spon- 
tanée ou au cours d'une rééducation, peut se resumer en deux points 



principaux. 
Développer leur stratégie de balayage du regard de manière à organiser, 

par des mouvements des yeux adaptés, une analyse globale d'un espace qui 
n'est perçu que de façon morcelée. La conception ancienne de la perception, 
en trois étapes successives, réception, transmission et traitement de I'in- 
formation, est en effet largement dépassée. On sait que si ces étapes 
existent, ce n'est pas de façon linéaire, mais combinée33. Entre la réception 
par l'oeil qui fixe un point et le traitement cérébral de ce qui est fixé, ont lieu 
de nombreuses rétroactions. Le cerveau est rarement passif, vierge de toute 
donnée contextuelle, mais il attend et anticipe la perception. II oriente en 
conséquence les stratégies de balayagevisuel. La réduction du champvisuel 
implique une modification de la commande cérébrale déplaçant le regard, 
une adaptation de l'opérateur à l'outil. Simple en théorie, cette démarche 
adaptative n'est pas toujours spontanée, et sa réalisation complexe peut 
relever pleinement d'une rééducation de lavision fonctionnelle spécifiquement 

adaptée. 
Mettre en place des techniques de compensation propres aux person- 

nes non voyantes. Principalement apprendre àces sujets à utiliser une canne 
blanche (d'une longueur appropriée à leur taille), pourdétecter des obstacles 
au sol, les dénivellations, les bordures de trottoir et/ou les escaliers, un pas 
avant de les atteindre. Cette technique d'analyse d'un espace rapproché leur 
permet de ne plus être constamment obligés de marcher en fixant le sol. Ils 
peuvent dégager leur regard d'un contrôle à un ou deux mètres, pour fixer 
plus loin l'axe de leur déplacement, un carrefour qui se rapproche, les piétons 
qu'ils croisent, les vitrines des magasins, etc. Elle leur donne aussi une 
possibilité de déplacement la nuit, dans des lieux faiblement éclairés (passa- 
ges souterrains, porche,...), ou dans des zones de trop fort encombrement 

33 Bonnet C. (1989). La perception visuelle des formes, In Traité de psychologie 
cognitive, Op. Cit. et Bruyer R. (1987). Conceptions actuelles sur les mecanismes de 
reconnaissance d'objet, Communication à la société de neuropsychologie de langue 
française, Paris. 



pour être en mesure de suivre visuellement tous les obstacles, mobiles ou 
immobiles, qu'ils croisent (transports en commun aux heures d'affluence, 
grandes surfaces, spectacles,...). 

Comme dans le cas précédent d'atteinte visuelle centrale, une atteinte 
périphérique suppose, quelle que soit la qualité de la réadaptation fonction- 
nelle obtenue, une limitation de l'efficience visuelle, de l'aisance, de la 
rapidité, du confort, et donc de l'autonomie des sujets. 

La vision floue 

La troisième forme de déficiencevisuelle est celle d'unevision globalement 
floue. On peut schématiser cette déficience par le fait que l'atteinte visuelle 
ne concerne pas une partie de la rétine plus particuliérement, mais la 
transparence des milieux que traverse la lumière pour atteindre cette rktine 
(cornée, humeur aqueuse, cristallin, corps vitré). La vision des sujets dans ce 
cas ressemble à celle que l'on peut avoir à travers un verre dépoli. Les milieux 
transparents, qui ont pour rale de laisser passer la lumière, voire pour le 
cristallin d'accommoder34 la vision, se sont opacifiés. La lumière passe 
toujours mais dans un milieu qui, par son opacité, la diffuse. La source 
lumineuse, au lieu de se réfléchir précisément sur la rétine, se diffuse et ses 
contours s'atténuent. 

ka perception de l'environnement par ces sujets est une perception de 
forme, de masse, d'ombres et de lumières aux limites d'autant plus mal 
définies que la déficience est importante. Les contrastes, les distances et les 
reliefs deviennent difficiles à apprécier de près, et surtout de loin. L'environ- 
nement se fond dans une imprkision faite tant d'attenuations des formes, 

39 Accommodation : mise au point qui se fait automatiquement dans i'oeil par l'action 
du cristallin. Le cristallin, en forme de lentille souple, se courbe plus ou moins, de 
manière à ce que les images perçues se projettent exactement sur la Mine et que la 
vision soit nette malgr6 des distances variables. 



couleurs et aspects saillants, que de confusions. II perd son attrait, son 
caractère et son intérêt intellectuel ou esthétique. Plus rien ne ressort, n'attire 
t'oeil, que des formes et des lumières plus ou moins vives, dans les cas les 
plus graves. La motivation à regarder n'est plus qu'utilitaire, pour s'orienter, 
pour analyser des formes et tenter d'y reconnaître un objet, une direction ou 
un danger. t e  plaisir de voir est lui fort limité quand ce n'est pas inexistant. 
Les sujets qui avaient auparavant une vision normale, soulignent souvent 
cette impression de percevoir un espace neutre, froid et approximatif, d'ou 
peut surgir un danger, mais qui ne procure pas (plus) de plaisir. 

Pour ces sujets, non seulement l'acuité est réduite, mais aussi de 
manière génerale le pouvoir discriminant de leur vision. Les lettres, les petits 
détails ne sont plus ou mal perçus, et les grandes formes, estompées ou 
déformées selon l'éclairage et les reflets. En effet, la diffusion de la lumière 
dans l'oeil et dans la rétine la rend rapidement gênante. Pour ces sujets, une 
forte luminosité estuaveuglante" alors que pour un voyant elle est supportée 
voire adaptée. On dit qu'ils sont photophobes, ce qui signifie que leur 
tolérance à la lumière est inférieure à la normale. Le soleil de face, des phares 
de voiture, le reflet d'une vitrine, les privent momentanément de possibilités 
visuelles et provoquent des réactions d'évitement et de malaise physique. 
Réactions que t'on a tous vécues lors d'éblouissements violents. 

Dans le cas d'une vision floue, l'adaptation spontanée ou la rééducation, 
vont combiner trois bléments : 

.La mise en place de techniques de compensation afin de pallier, autant 
que faire se peut, les limites de l'efficience visuelle, notamment l'apprentis- 
sage du Braille, l'utilisation d'un canne blanche, la mobilisation et le 
développement des autres modalités perceptives (audition, odorat, toucher, 
sens kinesthésique et vestibulaire). 

Une démarche spécifique de la rééducation de la vision fonctionnelle. 
Son objectif est d'accroître les performances interprétatives du cerveau pour 
que les formes, les masses et les lumières perçues visuellement soient 
davantage et plus facilement identifiées, malgré leur faible valeur informative. 
Pour ce faire, principalement dans les activités de vision de près, on 



cherchera avec le sujet à optimiser les performances visuelles en modifiant 
les conditions de perception (distance et éclairage adaptés, contrastes 
maximaux, absence de brillance). 

. Enfin, comme dans tous les cas de photophobie, un effort particulier doit 
être fait pour habituer le sujet à limiter les effets de sa forte sensibilité à la 
lumiere. On lui propose, par exemple, de porter des verres protecteurs 
filtrants et on l'entraîne à s'adapter à des changements de luminosité 
brusques (passer de l'ombre au soleil, d'une rue à un porche, de l'intérieur 
à l'extérieur d'une maison). Comment marquer les temps d'arrêt nécessai- 
res, ou ne pas renoncer à voir, mais attendre que l'oeil ait intégré ce 
changement lumineux ? 

La photophobie a la particularité en effet, de par son aspect pénible voire 
douloureux, d'entraîner des réactions d'évitement et de renoncement qui 
peuvent conduire les sujets à "s'aveugliser" de manière durable, pour 
reprendre le terme de C. SCHEPENS~~, alors qu'ils ne sont qu'aveuglés 
ponctuellement. II s'agit d'une réaction paradoxale d'échec fréquente ou la 
personne, plutôt que de vérifier l'inefficacité ou la difficulté de voir, I'anticipe. 
Elle majore le trouble plutôt que de le subir, par exemple en portant des 
lunettes noires qui ne laissent plus du tout passer de lumière (qui rendent 
aveugle), ou en renonçant à utiliser ou à faire confiance à ses possibilités 
visuelles, du fait des gênes et limites qu'elles supposent. 

Les affeinfes visuelles d'origine cérébrale 

Les trois formes de handicap visuel que nous venons de présenter 
brièvement, relèvent d'un diagnostic ophtalmologique, quelle qu'en soit leur 

35 Schepens C. (1984). Aspects psychologiques de la vision et observation du 
comportement, Communication aux journées d'études de l'A. L. F. P.H. V., Lausanne. 



étiologie. Elles concernent des pathologies établies et relativement bien 
connues, A la différencedes atteintesvisuelles d'originecérébrale, qui ont fait 
l'objet de nombreuses réflexions et études tant de philosophes36 que de 
neurophysiologistes~ mais restent aujourd'hui relativement moins expli- 
quées. Les capacités de réaction et d'adaptation du cerveau humain à un 
traumatisme ou à une lésion, comme son mode de traitement des informa- 
tions sensorielles, sont fort complexes et loin d'être totalement maîtrisés par 
les connaissances présentes. De plus, dans un assez grand nombre de cas, 
l'atteinte cérébrale ne provoque pas seulement des troubles de la vision 
fonctionnelle, mais aussi des perturbations neuropsychologiques plus lar- 
gesse; troubles de l'attention, de la mémoire, du comportement, comme nous 
le verrons plus loin. 

Pour ce qui concerne la vision, l'oeil et les transmissions nerveuses vers 
le cortex ne sont pas nécessairement lésés. Les informations visuelles 
arrivent dans l'oeil, les influxcorrespondant sont transmis aux airescérébrales 
concernées (au niveau occipital du cortex). L'oeil voit mais le cerveau ne 
traite pfus ou insuffisamment les informations reçues. II n'envoie plus, ou de 
manière désordonnée, les ordres de rétroaction oculomotrice utiles. Les in- 
formations visuelles sont donc mal exploitées et peu recherchées (mouvement 
du regard inadapté). Détailler les étiologies, les évoiutions et l'ensemble des 
imptications des diverses formes d'atteinte visuelle d'origine cérébrate est 
actuellement l'objet de travaux, réalisés avec une précision croissante par 
des neurologues spécialisés39. Sans aller aussi loin dans l'analyse 
neurophysiologique, il est possible, en s'appuyant sur lestravaux scientifiques 

36 Merleau-Ponty M.ff 987). Pbénoménofog.ie de fa perception, Collection 'TEL", 
Gallimard. 
37 Cf. notamment l'aperçu bibliographique concernant ces troubles, leur 6valuation 
et leur rééducation, en fin d'ouvrage. 
38 Sichez-Auclair N., Sichez J.P. (1986). Profils neuropsychologiques et mentaux 
dans les lésions encéphaliques diffuses post-traumatiques sévères, Neurochirurgie, 
32,N-73. 
39 Chadan N. (1993). Retentissement sur la fonction visuelle des traumatismes 
crânio-encéphaliques, Communication aux journées de l'A.L.F,P.H. V., Dijon. 



récents40, de recenser de manière simple et donc nécessairement réductrice, 
les principaux types de handicapvisuel que ces atteintes peuvent provoquer. 

a - les négligences visuo-spatiales sont définies comme "l'impossibilité 
de réagir, s'orienter, rendre compte de stimuli présentés dans I'hémiespace 
controlatéral à la Iésion hémisphérique41 ". Le traitement et la recherche 
ordonnée des informations visuelles n'est plus possible du côte opposé à 
celui de la Iésion. On observe que dans la plupart des cas, il s'agit de 

conséquences de lésions hémisphériques droites. Pour ces sujets, ce qui se 
trouve à leur gauche n'existe plus. Ils ne voient, par exemple, que la partie 

droite d'une publicité placée devant eux, ne mangent que ce qui est dans la 
moitié droite de leur assiette, ont tendance à ne lire que la partie droite d'un 
texte et ont, par conséquent, des difficultés de retour B la ligne. Pour eux, une 
rééducation est nécessaire, fondée sur deux pnncipes42. D'une part amener 
le sujet à prendre conscience de cette hémi-négligence parfois ignorée et 
d'autre part l'habituer à suppléer consciemment à son trouble, par exemple 
grâce à une verbalisation répétée de la consigne : "regardez à gauche !" 
(autant de fois qu'il faut au début de la rééducation, de façon à amener le sujet 
à y parvenir sans renforcement). 

b - les autres troubles du regard regroupent un ensemble de pathologies 
fort diverses pour lesquelles l'acte de regarder est perturbé. Le regard est 
fixe, sa commande volontaire défectueuse ou le champ d'attention visuelle 
est réduit de manière concentrique (sans que la rétine périphérique soit 
lésée) et ne permet la perception que d'un objet unique par fixation, quelle 
que soit la taille de l'objet fixé. (il s'agit du syndrome de BALiNT OU de syn- 

dromes proches). 

40 Entre autres : Pradat-Diehl P., Bergeco C,, Lauriot-Prévost M.C., Pasquier F., 
Perrigot M. (1991 1. Etude des troubles visuels consécutifs à un traumatisme crânio- 
cérébral, Annales de réadaptation et de médecine physique, 34, n%, 449-456. 
4i Heilman M.K., Bowers D.,Valenstein E., Watson R.T. (1986).Theright hemisphere : 
neuropsycholog icai functions, J.Neurosurg., 64,693-704. 
42 Bergeco C., Deloche G. (1987). De l'évaluation neuropsychologique à la thérapie 
dans les lésions de l'hémisphère droit, Concilia Medica, 1 (6), 188-194. 



c - la cécité corticale (ou cécité occipitale), conduit les sujets à se 
comporter comme des aveugles, mais à se deplacer ou à manipuler des 
objets sans maladresse ou difficulté majeure. Généralement, cet état est 
transitoirement observe juste aprds le traumatisme, et il est suivi d'une 
récupération, variable selon les cas, de l'utilisation consciente du potentiel 
visuel. 

d - l'agnosie visuelle est un "trouble de la reconnaissance des éléments 
du monde extérieur en l'absence de toute perturbation sensorielle élemen- 
taire43". Le sujet agnosique peut trouver et utiliser un objet de manière 
spontanée, mais ne peut pas sur ordre le reconnaître à partir de la simple 
information visuelle. Incapable de trouver visuellement une clé qu'on lui dit 
être posée sur la table, il peut l'utiliser pour ouvrir une porte. li a besoin 
d'utiliser une autre modalité sensorielle pour traiter des informations 
perceptives, I'utilisation consciente du canal visuel 6tant perturbée. 

Pour ces trois dernières catégories de sujets, une rééducation fonction- 
nelle se justifie pleinement, effectuée par une équipe incluant, entre autres, 
psychomotriciens, ergothérapeutes et orthophonistes. tes principes decette 
prise en charge44 consistent à aider le sujet à prendre conscience de son 
trouble et, par un entratnement adapté, lui permettre de recouvrer une plus 
grande efficience visuelle. Cet entraînement est réalisé par exemple à partir 
d'activités de la vie quotidienne (reconnaissance ou manipulation d'objets 
connus, mobilisation des coordinations oculomotrices acquises) au moyen 
desquelles le rééducateur, par des stimulations verbales ou le recours à 
d'autres modalités sensorielles, cherche à développer ou organiser les 
stratégies d'attention visuelle. Il s'appuie sur l'efficience conservée pour 
objectiver les limites fonctionnelles nouvelles (Mr. N. dit savoir préparer un 

Guelfi J.D. (1 985). Psychiatrie de I'adulfe, Ellipses. 
44 RenouxP.F., Lesage D., Chambet C., Boissin J.P.,Griffon P., Franceschi H.(f 992). 
La prise en charge des personnes déficientes visuelles cérébro-lésées dans le centre 
de rééducation fonctionnelle de Marly-Le-Roi, Journalde réadaptation médicale, 12, 
nOl, 31-37. 



gâteau mais en situation, n'arrive pas trouver - reconnaître visuellement - 
les ingrédients et les instnrments nécessaires), et stimuler l'exploration 
visuo-spatiale de près ou à moyenne distance, par un renforcement verbal 
ou d'une autre nature (rappel de la ~onsigne)~5 . 

Remarques 

Cette catégorisation de la malvoyance en quatre types est, il faut en 
convenir, fortement réductrice. Les formes de malvoyance, présentées ici de 
manière bien différenciée peuvent se combiner, et le handicap conséquent 
se multiplier. La pratique traduit la fréquence des cas de malvoyance 
associant des troubles de formes différentes. 

Cependant, de cette rapide présentation doivent pouvoir se dégager 
plusieurs points. 

Le handicap visuel peut prendre une très grande diversité d'aspects. 
Dans l'esprit d'un public non averti, "mal voir est souvent ressentir une gêne 
aussi uniformequ'indéfinie. Or, on constate au contraire que la ggne peut être 
généree, par quelques conditions de vision spécifiques (éclairage, dis- 
tance,...), ou limitée à quelques parties de t'espace (champ visuel rétréci, 
hémi-négligence, ... ) ou encore liée à des activités bien déterminees (lecture 
et vision de prés, déplacements et vision de loin, reconnaissancevisueile, ... ). 
II n'existe pas de maivoyance moyenne, univoque et standardisée, mais une 
multitude de cas liés aux nombreuses étiologies de la déficience et à la 
diversité des situations et des psychologies de chaque sujet handicapé. 

a Ducarne B., Barbeau M. (1 993). Neuropsychologie visuelle, évaluation et réédu- 
cation, De Boeck, Université de Bruxelles. 



. Cette diversité d'atteintes suppose des adaptations spontanées ou des 
rééducations diverses. Il y a fort peu de choses communes entre la prise en 
charge de sujets ayant une agnosie visuelle et celle de sujets atteints d'une 

lésion maculaire de la rétine. Contrairement à l'idée reçue, grossir un docu- 
ment ou augmenter l'intensité de l'éclairage, n'aide pas nécessairement les 
sujets malvoyants. Pour certains, cela est même tout-à-fait contre-indique. 
D'ou la nécessité pour chaque intervention (rééducation, adaptation d'un 

poste de travail, aide au maintien à domicile, intégration scolaire sociale ou 
autre), d'un diagnostic et d'uneévaluation fonctionnelle précis et personnalisés 
de la malvoyance du sujet. Quand celui-ci n'est pas en mesure de détailler 

lui-même ses gênes et ses besoins, la compétence de professionnels de la 
rééducation des malvoyants (ophtalmologistes, médecins de rééducation, 
psychologues, rééducateurs spécialisés), s'avère pleinement utile. 

Toutes ces considérations relatives à la rééducation ou à la réadaptation 
des malvoyants, s'entendent après la mise en place d'une correction optique 
optimale. Développer les stratégiesvisuelles et les possibilités interprétatives 
du cerveau, n'a d'intérêt que si les troubles de la réfraction, liés ou non à la 
déficience, ont été corrigés au mieux par des verres de lunette adaptés. Nous 
indiquions plus haut que les porteurs de lunettes, (astigmates, hypermétro- 
pes, etc.), ne sont pas des malvoyants, même s'ils ont besoin de cet outil 
optique pour préserver leur efficience. Un malvoyant en revanche, peut aussi 
être astigmate ou hypermétrope. La moins grande gravité de la gêne visuelle 

liée à ces pathologies de la réfraction ne doit pas empêcher leur prise en 
charge. II est frappant de constater, notamment pour l'enfant et l'adolescent 
malvoyant, que ce souci de correction optimale est parfois négligé. Les 
examens de contrôle sont parfois trop espacés dans le temps, à un âge où 
l'efficience visuelle évolue vite et a une répercussion importante sur les 
acquisitions et adaptations en cours. 



L e s  d é f i c i e n t s  v i s u e l s  

Les maivoyants 

Nous avons jusqu'à présent donné des reperes et effectué des distinc- 
tions entre les différents niveaux de gravité de la déficience visuelle d'une 
part, et les différentes formes qu'elle peut prendre selon l'étiologie d'autre 
part. La derniere distinction qu'il reste à opérerconcerne les sujets malvoyants 
eux-mêmes. En quoi l'entourage, la psychologie des sujets et i'âge d'appa- 
rition de la déficience influent-ils sur le handicap ? On sait quiil n'existe pas 
de déterminisme entre ces deux termes. La même forme et la même gravité 
de déficience visuelle peuvent donner lieu à des handicaps fort divers. L'une 
concerne un objet, la fonction visuelle (i'oeil, les transmissions nerveuses, les 
aires cérébrales de projection ou d'association des informations visuelles), 
i'autre un sujet pris dans sa globalité. Pour un médecin, ophtalmologiste ou 
neurophysiologiste, ou pour un chercheur, il peut être légitime de s'arrêter à 
la déficience visueile et a elle seule. En revanche, pour toutes les autres 
personnes en contact avec le déficient visuel (la famille, l'entourage, les 
personnes en charge de la rééducation ou de i'insertion, comme le milieu 
socio-professionnel), c'est le sujet handicapé, dans toute sa complexité et 
son unicité qui est à prendre en compte. Si les déficiences sont nombreuses, 
nous avons remarqué qu'il est possible de les évaluer et de les catégoriser, 
alors que, par définition, il y a autant de handicaps que de sujets. 



Les distinctions qu'il est indispensable de réaliser parmi les malvoyants 
concernent I'%ge et le mode de survenue de la déficience. Est-elle congdni- 
tale ou acquise ? Si elle a étCI acquise, à quel tige et comment ? 

Les matvoyants congénitaux 

Pour ces sujets la déficience visuelte est originelle, présente des fa 
naissance et pour certains, susceptible d'évolution (c'est fe cas par exemple 
des malvoyants congénitaux qui deviennent secondairement aveugles & 
I'adolescence ou à l'âge adulte). 

Nous avons indique précédemment que le handicap n'est pas une 
donnée en soi, mais subjective (pour soi), On peut donc eonsidarer 
schématiquement qu'au départ, à la naissance, existe ta déficience. Puis, au 
fur et à mesure du temps, des actions, des relations et des réactions du 
nouveau-né avec son entourage et le monde extérieur, les contours du 
handicap se dessinent. Plusieurs élements vont déterminer fa nature de ce 
handicap dès le plus jeune âge de Yenfan@. 

Besoin #une prise en charge précoce 

Le premier de ces &léments est ta manière dont le nouveau-nCI développe 
une appétence à regarder, c'est-&-dire à utiliser son potentiel visuel efficient, 

@Cf notamment la bibliographie établie sur ce sujet : Barraga NE., Collins M., 
Hollis J. (1  977). C)evelopmntof efficiency in Visuat Fuctioning : A iiterature analysis, 
Journal of Hsual impairment and Btindness, 71,9,387-39. 



aussi limité soit-il. Des études déjà anciennes de psychologie expérimen- 
tale4', ont montré que le nouveau-né humain, malgré une absence de 
maturité complète de l'appareil visuel (les réflexes oculomoteurs ne se 
développent qu'à partir de la cinquième semaine de la vie, la macula n'est 
mature que vers le quatrième mois...), possède la compétence et la motiva- 
tion pour parvenir et maintenirl'excitation visuo-corticale 5i un niveau maximum. 
Le fonctionnement du système visuel, comme la motivation à l'utiliser, 
semblent en partie pré câblés, et il existe dès la naissance des stratégies 
sensorielles de recherche d'information, comme par exemple les mouve- 
ments oculaires. Tout l'enjeu, pour I'enfant malvoyant congénital, consiste à 
ce que ces stratégies se maintiennent et se développent malgré la déficience, 
puis petit à petit s'y adaptenP8. 

Chez I'enfant bien voyant, ce qui renforce ces stratégies innées et le 
conduit à une pleine utilisation de sa vision, est qu'il en retire une interpréta- 
tion, ou pour le moins une sensation. On ne peut pas dire qu'il voit, comme 
voit un adulte, mais son expérience visuelle lui rapporte un bénéfice (une 
information, une sensation, un plaisir), même si le développement cognitif et 
physiologique ne permet pas un traitement élaboré de ce qui est perçu. 

Le nouveau-né malvoyant congénital peut, lui, avoir des difficultés à 
obtenirce bénéfice d'emblée ou à tous coups. L'objectif est, au moyen d'une 
prise en charge précoce, de renforcer ces stratégies par des encourage- 
ments et des mises en situation variées. Non pas nécessairement multiplier 
les stimulations purement visuelles, mais les activités et les vérifications 
sensori-motrices. Cela afin de parvenir à un traitement d'informations 
plurisensoriel, où la vision peut jouer un rôle (procurer un plaisir), et où ces 

47Haith M.M. (1978). Visual Competence in Early Infancy, In B. Held, H. Leibowitz, 
L. Teuber, Handbook of sensory physiologie, Vol Vlll Berlin, Springer-Verlag. 

Vital-Durand F. (1991). Quelques données de base fondamentales sur la vision et 
mesure des capacitks visuelles chez le nourrisson, Communication au colloque de la 
F.I.S.A.F, "Les basses visions.", Marseille. 



informations sont recoupées et contrôlées par d'autres (auditives, tactiles, 
olfactives), durant l'action49 . 

f 'utfitude parentale 

Le deuxième élément nécessaire pour augmenter cette "attentivitén de 
t'enfant , pour reprendre l'expression de G. BOMNEVAL~~, est l'attitude du 
milieu familial et tout particulièrement de ses parents. L'enfant attendu, 
désiré, imaginé, n'était pas malvoyant. II est normal que sa naissance puisse 
décevoir et prendre de court ses parents. Comment doivent-its s'en occuper 
alors qu'ils ne sont pas préparks à ce handicap et ont du mal à connaitre et 
reconnaitre la nature (forme et gravité) de la déficience dont i l  est atteint. Ils 
doivent intégrer ta déficience dans i'image qu'ils ont d'eux-memes, celle de 

leur couple et de leur enfant, et celle-ci doit tenir sa juste place (il leur est né 
un enfant et non une déficience même si celle-ci ne peut Gtre niée). Cette 
intégration met en jeu les mecanismes psychoiogiques classiques du travail 
de deuil avec, pour simplifier, trois étapes successives ; 

la dénégation : les parents pensent que ce n'est pas vrai, que la 
déficience est transitoire, ne pourra résister à un traitement adapté, à une 
intervention chirurgicale. lis attendent du monde médical qu'il puisse "refaire" 
leur enfant et pour certains, ce peut être "la course auprès des médecins de 
France et de Navarre51 ". 

#Cf. notamment Bullinger A. (1992). Un corps à habiter, ou le développement 
sensorirnoteur du bébé aveugle ou malvoyant, Actes du deuxième congrès européen 
"Activités physiques et sportives", Bruxelles, et Crunelle M. (1 989). Utijisation de la 
vision dans la prise en charge du toutpetit* Journées A.P.F., Paris. 
@ Bonnevai G. (1977). Contribution à l'c5tude du développement de la vision chez 
I'enfant, Ann. Occulrst, 209, 12,837-848. 
51 Schepens C. (1993). Aspects spécifiques de la vie affective des personnes 
amblyopes et de leur comportement. Op. Cit. 



8 la dépression : devant l'échec deces tentatives réparatrices, ils évoluent 
vers une phase dépressive-agressive. La conscience de la déficience 
s'affirme douloureusement ainsi qu'un ressentiment à l'encontre des méde- 
cins impuissants, voire de I'enfant lui-mêmeet de la déception qu'il provoque. 

a la réaction : les attitudes initiales de rejet de I'enfant et de la déficience 
s'estompent. Les éventuelles impulsions primaires de haine à l'égard de cet 
enfant qui frustre le désir parental, insupportables et culpabilisantes quand 
elles deviennent conscientes, sont refoulées. Le mécanisme qui permet 
d'effectuer et de maintenir ce refoulement est le retournement du processus 
primaire inconscient de rejet en son contraire, la surprotection (volonté 
consciente de faire le maximum pour aimer, aider et protéger cet enfant). 

Ces mécanismes adaptatifs sont, répétons le, normaux, comme I'est le 
mouvement d'ambivalence entre rejet et surprotection. Ce qui est essentiel 
en revanche, c'est qu'ils ne se figent pas, mais soient les moyens, les étapes 
d'une évolution relationnelle. Conserver une surprotection maximale est le 
signe d'un trouble dans la relation parentstenfant, mais aussi comporte un 
risque important de majoration du handicap de I'enfant. A force de "faire pour 
lui", de prévenir ses moindres désirs, d'éviter systématiquement tous les 
risques, on bloque la démarche propre au sujet de découverte du monde. 
Faute d'exphriences sensori-motrices, le nouveau-né puis plus tard le jeune 
enfant, n'a plus d'appétence pour découvrir son environnement. Faute de 
stimulation des proches et du monde extérieur, la motivation visuelle pré 
câblée (innée) de l'enfant ne va plus se renforcer comme il est souhaitable, 
mais se restreindre. A l'extrême, l'enfant ne cherche plus à regarder, a tirer 
des sensations visuelles, que des quelques activités mineures et non 
dangereuses qui se sont pas faites à sa place, ou dont il n'est pas protégé. 

L'attitude des parents doit donc etre, aprés un temps d'adaptation 
nécessaire, la plus banale possible : aimer et stimuler cet enfant handicapé, 
comme ils le feraient pour chacun de leurs enfants. Ce n'est pas parce qu'il 
risque de moins bien voir ce qu'on lui montre, qu'il faut moins montrer, et 
d'emblée davantage verbaliser ou faire toucher. Au contraire, anticiper, éviter 
ou contourner une difficulte visuelle est, pour le très jeune enfant, prendre le 



risque de la créer. C'est à lui, et non à son entourage, d'analyser plus avant 
une sensation visuelle imprécise, de la vérifier par une action et le recours 
d'autres modalités sensorielles. Malgré la déficience, ou plutôt avec elle, il a 
besoin d'effectuer lui-mbme, avec ses possibilités et ses limites sensorielles 
propres, ces schémas d'action dont parle J. PIAGET~~. Ceux-ci vont, par le 
biais de réorganisations progressives, développer sa perception. 

On peut donc résumer ce propos en indiquant que t'attitude que les 
parents doivent avoir avec leur enfant malvoyant congénital est justement de 
ne pas avoir d'attitude. La déficience existe et il est bon de la connaître et de 
pouvoir en parler avec son conjoint et avec I'enfant. Les échecs visuels 
doivent être tolérés et non anticipés. Ce qui compte avant tout entre parents 
et enfant, c'est la qualité de la relation affective, la fierté et l'encouragement 
réciproques et par i& même, l'envie donnée à l'enfant de découvrir le monde 
et de s'y affirmer. 

La prise en charge précoce de l'enfant malvoyant congénital et le 
comportement adapté des parents sont les deux éléments clés qui vont 
déterminer le devenir du sujet, de son handicap, de son développement 
cognitif et de sa personnalite. Pour aider parents et enfant, les services de 
guidance parentale jouent un rôle parfois très important. Ils facilitent 
"l'appropriation" réciproque parentslenfant, qui peut avoir été empêchée du 
fait de la déficience, et ils montrent aux parents sans leur donner de leçon ni 
augmenter leur angoisse, qu'ils savent aimer et agir aveccetenfant déficientsa. 
L'expérience montre que l'appropriation et la réassurance, simples en 
théorie et primordiales pour le développement du tout jeune malvoyant, 
peuvent être grandement facilitées par l'intervention, aussi rapide que 
possible, de professionnels compétents. 

Piaget J. (1 961 ). tes mécanismes perceptifs, P.U.F. 
53 Brasseur C. (1991 1. La guidance parentale précoce, Lejuumaf des psychologues, 
84,34-37. 
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Patrimoine visuel et développement cognitif 

Les tendances actuelles à propos des malvoyants congénitaux insistent 
sur l'intérêt qu'il y a à mobiliser et développer aussi tôt que possible le 
potentiel visuel conserve. En effet deux urgences s'imposent. D'une part il 
faut permettre à I'enfant de se constituer un patrimoine visuel de référence, 
notamment si le pronostic d'évolution de sa déficience est négatif. S'il perd 
la vue, i l  aura emmagasiné des images, des formes et des analyses visuo- 
spatiales complexes qui seront autant de gages pour son adaptation et son 
efficience future. D'autre part, quelle que soit l'évolution de la pathologie 
visuelle, l'objectif est de l'aider à donner sens à ce qu'il perçoit, et donc à ce 
qu'il fait et au monde qui l'entoure. "La qualité de ce que l'on voit n'a pas autant 
d'importance que la signification de ce qui est perçus4." II s'agit pour l'enfant, 
par des prises d'information et des actions, de développer sa pensée 
opératoire (à partir d'actions), puis symbolique (à partir de représentations, 
de concepts). C'est-à-dire I'aider, en s'appuyant sur son potentiel perceptif, 
à accroître ses capacités cognitives. L'appétence que nous mentionnions 
plus haut, va lui servir à mobiliser puis accroître son efficiencevisuelle, mais 
se faisant, va aussi assurer le bon développement de son intelligence. 
Perception et cognition sont liées, de même que la vision est liée aux autres 
modalités perceptives du sujet. Le souci ne peut donc pas se limiter à la 
simple compensation d'une déficience visuelle, mais davantage celui de 
développer l'ensemble des capacités d'être au monde (le percevoir, y agir et 
interagir, le comprendre). 

" Gaillard F. (1984):DAveloppernent de la perception visuelle et vision restreinte, 
Communication auxjoum6es de I'A. L. F. P. H. V., Lausanne. 



Traits spécifjques du molvoyant congénituf 

Quelle que soit i'appétence précoce du malvoyant à voir, ta qualité des 
attitudes parentales et des prises en charge sp~cialisées, un certain nombre 
d'éléments de l'environnement ne sont pas accessibles au sujet malvoyant, 
ni dans I'enfance, ni par la suite. Des actions, des situations, des objets ou 
des configurations n'auront jamais été vus. Ces limites visuelles non 
depassables impliquent chez les malvoyants congénitaux la possible appa- 
rition de traits spécifiques plus ou moins prononcés, selon les donnees 
physiologiques, environnementales et psychologiques de chaque sujet. Ces 
traits résultent de la déficience, Ils sont comportementaux et non purement 
psychologiques. La nuance est capitale, car le risque est de déduire de leur 
existence un profil psychologique propre à tous tes déficients visuers. Or, ils 
dépendent de donnees fonctionnelles et environnementales variables selon 
tes cas. La psychologie des sujets aveugles ou malvoyants en tient compte, 
mais ne peut en aucun cas s'y réduire. 

Le premier d'entre eux est leverbaiisme. Faute d'avoir pu, dans I'enfance 
et par fa suite, effectuer des actions et des vérifications sensori-motrices 
adkquates, le sujet peut avoir une dhfinition personnelle d'un certain nombre 
de concepts. Rarement fausse, cette définition est plus floue, plus {ache que 
celle communément admise. Au lieu d'utiliser le mot juste pour définir i'objet 
ou le conceptvoulu, fe sujet a recours à des périphrases. II designe, sans dire 
directement ce qu'il veux signifier, ou i t  n'emploie le terme adéquat que dans 
un contexte défini. Cette caractéristique, quand elle est fortement affirmée, 
conduit le sujet à procéder par approximations et détours. Son expression 
verbale se réduit& des généralisations rapides et peu précises ou, à i'inverse, 
elle se noie dans un flot de détails isolés et arbitraires55. 

%Cf. notamment Schepens C. (1991 ). Vous avez dit verbalisme ? Communication 
aux journées de i'A.L.f.P.ff. V., Lille II, et Servais D. f 19861. Approche du verbalisme 
chez I'enfantaveugle : &tude comparativede la dominancevisuelledans levocabulaire 
de I'enfant voyant et non voyant, M o i r e  de graduai en [ogopédie, Bruxeltes. 



L'attitude posturale, comme l'ensemble du comportement, peut être plus 
raide et contrainte. Le sujet doit mobiliser une énergie supérieure a la 
moyenne pour voir (avoir un comportement adapté, éviter les dangers...), 
alors que le résultat en est souvent moins bon. I l  en découle une anxiété, ou 
pour le moins une tension, aussi permanente que sans contenu, fruit d'une 
vigilance accrue. Le sujet a d'autant plus de mal se montrer spontané, 
simple et souple dans ses gestes qu'il augmente son auto-contrôle. De plus, 
par manque de "feed-back: i l  a tendance à rester sur ses gardes même 
quand il a l'impression de maîtriser la situation. Il  craint d'être en faute ou mal 
compris, ne pouvant par exemple, verifier sur le visage de son interlocuteur 
ni l'effet de ses gestes ni celui de ses paroles. (Nombre de malvoyants ne 
perçoivent pas les traits et les expressions du visage des personnes qu'ils 
croisent ou auxquelles ils s'adressent). Le sujet doit faire effort pour s'adapter 

son milieu materiel (configuration des lieux, obstacles, luminosit6) et social 
(interlocuteur, passant ... ) et cela sans quece milieu ne lui fournisse toujours 
les informations nécessaires et suffisantes pour réorienter, au fur et à 
mesure, ses actions et son comportement. 

En outre, certains sujets font effort pour voir, mais en même temps font 
effort pour masquer cet effort. Ils mobilisent leur energie à la fois pour rester 
adaptés le mieux possible et pour cacher la difficulté que cette situation 
entraine pour eux, du fait de leur handicap. Les actions de la vie quotidienne 
ou professionnelle s'alourdissent de ce double effort et mettent le sujet 
devant un risque qui peut prendre deux formes : le surmenage ou le repli. 
Dans le premier cas, plaisir, détente et laisser aller deviennent impossibles. 
Le sujet est tendu pour mener à bien ses tâches quotidiennes comme si cela 
lui était facile, mais l'investissement que cela suppose (en terme d'énergie, 
de temps, de fatigue), fait de chaque activité un enjeu qui coûte davantage 
que ce qu'il rapporte. Dans le deuxième cas (qui peut être une consequence 
du premier), le sujet adopte une réaction paradoxale d'échec. Plut& que de 
tenter des activités dans lesqueiles il peut échouer (ne pas parvenir agir de 
la manière attendue, ne pas pouvoir cacher sa déficience), il préfère 
s'abstenir de les réaliser. Cela implique, dans les cas les plus graves, un 
rétrécissement des activités et des intérgts, aux seuls domaines qui lui sont 



encore aisément accessibles. Dans certains cas, celui des jeunes notam- 
ment, cette attitude peut aller jusqu'à une fuite devant la réalité. L'existence 
se meuble alors de rêveries inconsistantes, qui procurent des impressions et 
des affects, mais sont déconnectées de la réalité. A force de rêver de ce qui 
pourrait survenir, de ce qu'il pourrait être, le sujet devient de moins en moins 
capable de s'adapter à ce qui est, ainsi qu'à ce qui lui advient. 

Pour certains, le handicap n'est pas caché mais brandi et revendiqué. 
L'effort, que d'autres attacheront à cacher la déficience, sera utilisé à son 
ostentation, avec éventuellement le même excès et les mêmes risques de 
dépenses stériles d'énergie, ou de déception et de repli. Ce handicap peut 
ainsi devenir une arme, un alibi utilisé pour contraindre le milieu à s'adapter 
au sujet (qui de lui-même cherche peu à le faire), ou il peut être la justification 
princeps deses actions et deson comportement. Justification qui est d'autant 
plus brandie qu'elle est moins justifiée par la déficience elle-même. 

Enfin, au niveau des gestes, de l'attitude posturale et du comportement 
non verbal, le malvoyant congénital peut présenter des bizarreries. Bien que 
moins prononcées chez lui que chez l'aveugle congénital, elles ont la même 
originese. Le sujet n'a pas pu, par imitation et utilisation de ces Yeed-back" 
que nous évoquions plus haut, conformer l'ensemble de son comportement 
à ce qui est socialement attendu. II ne lui a pas été possible de se voir, ni de 
voir précisément les autres en situation, pour imiter puis adopter leur manière 
d'être et d'agir. Ses possibilités visuelles l'on amené à adopter telle attitude, 
pour lui plus efficiente, mais parfois gênante, ou peu explicable pour un 
entourage non averti (par exemple, au moment d'entrer en relation avec un 
tiers, s'en approcher à dix centimètres). L'illustration extrême de ce phéno- 
mène propre à tous les déficients visuels congénitaux (la plupart des 
aveugles et un grand nombre de très malvoyants), en est le comportement 
qu'ils adoptent durant une conversation. Bien qu'ils soient attentifs, qu'ils 

56 Bullinger A. (1988). Influence de la cécité congénitale sur les conduites 
sensorimotrices chez I'enfant, Cahier de psychologie cognitive, Vol 8, 1 91 -203. 



&outent et parlent avec à propos, ils donnent l'impression du contraire, car 
ils ne regardent pas directement leur interlocuteur. La relation existe bien, 
mais sans que les deux regards ne s'accrochent, ni que les visages ne soient 
l'un en face de l'autre. Pour eux, communiquer avec un tiers n'est pas le 
regarder puisqu'ifs voient trop mal pour accéder au contenu non verbal de la 
relation. La signification sociale du lace à face ne peut leur venir que d'un 
apprentissage, non d'une imitation. 

Les malvoyants secondaires 

Les sujets, devenus malvoyants au cours de leur vie ton parie alors de 
malvoyants secondaires), représentent la grande majorité des cas. Habi- 
tuellement, on avance que 80% d'entre eux sont âgés de plus de 60 ans. Au 
moment de leur naissance et dans les tous premiers temps de leur déve- 
loppement, leur efficience visuelle est intacte. L'apparition de la deficience 
peut avoir des conséquences différentes selon la conjugaison de trois 
variables : l'âge de survenue de la baisse visuelle, sa rnodalite (brutale ou 
progressive) et le fonctionnement des mécanismes psychologiques adaptatifs 
mis en jeu par le sujet. Pour augmenter la clarté de notre présentation, nous 
allons exposer séparément chacune de ces trois variables. II est bien évident 
que ce procédé est tout-A-fait arbitraire. Dans la réalité, elles ne sont pas 
isolables et rétro agissent les unes sur les autres. 

L'me de survenue de /a déficience visuelle 

La petite enfance. Nous avons évoqué plus haut, à propos du très jeune 
enfant malvoyant congénital, l'importance d'une mobilisation et d'un déve- 



loppement précoce du potentiel visuel conservé. Quand cet enfant a, au 
cours de ses toutes premières années de vie, une diminution de ses 
possibilités visuelles, i'enjeu est exactement semblable, avec cette diffé- 
rence essentielle que, pour lui, i'appétence à regarder existe, ta constitution 
d'un patrimoine visuel est en cours. L'objectif est de permettre que ces 
processus de développement perceptif et cognitif ne s'interrompent pas, du 
fait de la moins bonne qualité des infornations visuelles perçues, mais s'y 
adaptent. L'enfant ne pourra plus tout voir et certaines de ses actions sous 
contrôle visuel seront gênées ou empêchées. Si ses modalités de recherche 
d'information varient, son intérêt à percevoir, à agir et découvrir son envi- 
ronnement doit se maintenir. l e  moyen pour y parvenir est une prise en 
charge précoce par des professionnels, au moment de !'apparition de la 
déficience, afin de pallier au mieuxsesconséquences possibles (notamment 
par un travail de psychomotricité qui aidera I'enfant à se repérer dans un 
espace imparfaitement perçu et orienter cet espace par rapporta lui, ou par 
rapport à des repères visuels fiables, tactiles ou auditifs). C'est aussi une 
attitude parentale qui, tolérant les échecs visuels, ne les anticipe pas en 
"faisant à ta place" de I'enfant (ce qui revient à ne plus le stimuler), pas plus 
qu'elle ne les induit, en majorant & l'excès le nombre des stimulations 
visuelles pour forcer l'enfant à regarder. 

Ceci établi, c'est l'âge de survenue de la déficience qui détermine les 
contours plus ou moins étendus du handicap. Jusqu'ou le cours normal du 
d6veloppement cognitif, perceptif et de I'adaptation sociale aura-t-il pu aller ? 
Ce qui est acquis, à de rares exceptions près, le demeurera. Ce qui reste à 
acquérir, au moment de la baisse visuelle, pourra l'être, mais plus lentement, 
avec davantage de difficuités et rarement dans son intégralité. Deux notions 
sont utiles pour évaluer le poids de lavariable de I'âge dans la maturation d'un 
sujet déficient visuei ; 

La grande prgcocifb des apprentissages de base. Plus la déficience 
survient tôt et plus les difficultés maturatives (le retard éventuel), risquent 
d'être importantes. Une déficience survenue entre un et trois ans, n'entraîne 



pas un retard de un à trois ans. Le développement cognitivo-affectif ne 
recommence pas à zéro, il s'appuie au contraire sur les acquis réalisés au 
moment de la déficience. 

La présence d'un âge critique par apprentissage. II semble qu'il y ait un 
âge, une étape maturative au-delà de laquelle, si l'apprentissage demeure 
possible, i l  devient sensiblement plus difficile et surtout son efficience 
maximale à terme plus limitée. C'est le cas, par exemple de l'acquisition de 
la lecture et de l'écriture, pour laquelle l'âge critique se situe, selon les 
auteurs, au milieu ou en fin d'adolescence. (La maftrise du Braille illustre bien 
ce phénomène. S'il est acquis dans l'enfance, les vitesses de lecture et 
d'écriture sont très sensiblement supérieures à celles des sujets qui l'ont 
appris à I'$ge adulte). 

La malvoyance, si elle survient {ors de la toute petite enfance des sujets, 
va influer sur les apprentissages élémentaires psychomoteurs, perceptifs et 
cognitifs. Le handicap induit sera d'autant plus circonscrit, que la prise en 
charge aura été precoce et globale, c'est-à-dire qu'elle se sera préoccupé 
tant de l'utilisation du potentiel visuel conservé, de la maîtrise de l'espace et 
du corps dans cet espace, de la construction de représentations mentales 
pour l'enfant, que du soutien psychologique et des conseils pratiques à 
apporter aux parents. 

L'enfance. Si la déficience apparaît lors de l'enfance (pendant la phase 
de latence, c'est-à-dire approximativement entre 4 et 12 ans), les apprentis- 
sages de base sont acquis. Se pose le problème de leur utilisation et de la 
poursuite de leur développement, avec un contrôle visuei déficient. Com- 
ment aider l'enfant à utiliser les informations perçues visuellement et à 
compenser au mieux celles qui lui manquent. t'iflustration de ce problème 
est, par exemple, celui de l'apprentissage puis de la maîtrise de la lecture et 
de l'écriture. Les possibilités visuelles conservées permettent-elles d'ap- 
prendre ou de continuer à lire et à écrire en noir ? Si c'est le cas, quelles sont 
les aides optiques, les conditions d'éclairage et de distance de travail 



appropriées57 ? Quelle est aussi, en tenant compte de ces adaptations, 
l'efficience obtenue (la rapidité, la résistance à l'effort) ? Est-elle suffisante 
pour répondre aux exigences scolaires ? L'apprentissage du Braille est-il le 
moyen de parvenir à une performance plus grande dans la maitrise des 
moyens de communication écrite58 ? Cet apprentissage est-il souhaité par 
I'enfant etfou par ses parents ? Pourquoi ? Ou encore, quelles sont les 
résistances qui apparaissent et s'opposent à son utilisation ? Autant de 
questions dont on ne peut faire l'économie. Elles se posent et se poseront 
pour chacun des domaines où l'efficacité- et l'autonomie de l'enfant risquent 
d'être atteintes par la déficience : les déplacements, l'indépendance person- 
nelle (soins personnels, toilette, tenue à table, habillement...), les loisirs 
(sport, activité de jeux en famille ou en groupe...), etc. 

Le risque, pour les professionnels comme pour les parents et l'entourage 
proche, est de vouloir répondre trop vite, d'apporter une réponse a priori, ou 
maximale, en sautant la difficile étape de l'évaluation concrète des besoins 
fonctionnels de I'enfant. Nous avons vu la diversité de formes et de gravité 
que peut prendre la malvoyance. Elle correspond à une diversité de réponses 
compensatoires possibles. Le handicap peut ne toucher que lavision de près 
(et notamment la lecture et l'écriture), la seule vision nocturne, ou la vision 
pérjphérique et I'autonomie de déplacement. L'époque est révolue ou, du fait 
d'une méconnaissance des aspects variés de la malvoyance, on adoptait des 
réponses systématiques et univoques, comme celle-ci, autrefois célèbre : 
"Votre enfant a moins de 1/20 ème (d'acuit6 visuelle), il doit faire du Braille." 
Nous évoquions plus haut la valelir toute relative de ce critère d'acuité 
visuelle pris isolément de l'ensemble des conditions de vision. (Mesuré par 
le médecin ophtalmologiste pendant un temps, avec une distance, un 
éclairage et un contraste donné. Il n'a de sens que par rapport à ces 
conditions d'examen). 

57 Hoegen M. (1984). L'enfant déficient visuel : perspectives psychoIogiiqtles dans 
I'apprentissage de I'kriture, Universite de Gisnève, F.P.S.E., Département de psy- 
chologie. 
58 Poulin M. (1 988). Analyse desperformances et des stratégies en iecfure Braille au 
primaire, U.Q.A.M., Montréal. 



Le choix de l%pprentissage du Braille pour un enfant tient compte d'un 
nombre de facteurs beaucoup plus large. tl s'agit des éléments suivants : 

r l'examen ophtalmologique caract4risant la déficience, sa forme, sa 
gravité et son ééolutiVité, 

l'évaluation loncüonnelie r6alisee en sihration scolaire, de loisir, en 
famille ..., 

e les données psychoiogiques de maturation, de résistance au change- 
ment, d'image de soi, d'image du handicap, de régression, de rejet, de 
surprotection, de désir* de plaisir, Cidéal du mois9 ..., présents chez I'enfant 
et ses parents, qu'if a été possible de: mettre en kvidence et dont ils ont pu 
prendre conscience et parler, grâce à i'intentention d'un psychologue. 

La décision ne peut être que coilective et discutée. t e  Braille ne rendra 
pas la vue, ne résoudra pas l'ensemble des probi&mes d"acc8ç à l'information 
&rite, pas plus que son refus ne r$duira la portée du handicap. H n'est qu'un 
moyen utile pour, dans des circonstances déterminées, compenser certai- 
nes conséquences d'une déficience précisément kvaluc3e. Vattitude des 
parents et parfois des éducateurs, est de vouloir prévenir raggravation 
possible de la déficience, "Le BraiHe pour nnstant n'est pas indispensable, 
mais ça lui sera utile pour quand il ne verra plus." On cherche, dans ce cas, 
à "l'apprendre pour plus tard" et profiter de rage, non encore critique, pour 
que les performances obtenues à terme soient maximales. l'exphrience 
montre que si cette volonté est normale, voire positive (car cherchant à aider 
)'enfant au mieux), elle entraîne une double erreur, valable pour I'ensemble 
des domaines du développement de l'enfant et que l'exemple du Braille 
illustre padaitement. 

D'une part, ce Braille appris alors qu'il n'était pas utile, ne deviendra 
qu'exceptionnellement, par la suite (si Je sujet perd lavue), un outil pleinement 
efficient. Son utilisation ou son apprentissage ont 634 trop relâchés pour cela, 

59 "L1ideal du moi consiifue un modèle, frurtd'id6alisation de soi et d'identification aux 
parentsetaux Kléauxcoliectifs, auxquels lesujetchercheàseconformer."Laplanche J., 
Pontalis J.B. (1981). Vocabulaire de la psychanalyse, P.U.F. 



quand il ne s'agissait pas d'un Braille visuel, lu autant avec les yeux qu'avec 
les doigts. La sensibilité tactile de la pulpe des doigts a été trop peu mobilisée 
et développée. Or, c'est cette finesse du toucher qui constitue la difficulté 
majeure du Braille, notamment lors d'un apprentissage à I'6ge adulte. Cela 
sans parler de t'attitude culpabilisée du sujet qui a conscience de "tricher" 
dans son utilisation du Braille. 

D'autre partce que l'on pourrait appeler "I'anticipation catastrophisten des 
parents et des educateurs, risque de réduire ou d'entraver la motivation à 
utiliser le potentiel visuel conservé (l'appétence) et par là, l'efficience pré- 
sente et à venir de ce potentiel. On retrouve là fe problérne évoqué pour le 
malvoyant congénital ou pour le très jeune enfant. Anticiper une déficience 
en la prévenant, revient à installer un handicap. Ne plus donner l'occasion, 
l'envie de regarder, par peur de provoquer un échec visuel de l'enfant, induit 
un désinvestissement de l'acte de voir. Ce désinvestissement est d'autant 
plus dommageable, qu'il ne s'appuie pas sur les données physiologiques de 

la déficience (testées par le sujet au moyen d'essais et d'erreurs dans la 
recherche de signification de ce qui est visuellement perçu), mais sur la 
représentation "catastrophiste" et exagérée qu'en ont les parents ou les 
éducateurs. 

II ne s'agit pas évidemment d'incriminer les parents mais de souligner ce 
risque lié à I'anticipation60. Bien connu par les professionnels, il relève 
pleinement d'une prise en charge, aussi rééducative qu'explicative, distincte 
de la prise en charge scolaire et réalisée par des rééducateurs ou un 
psychologue spéciafisé. 

A f'adolescence. Capparition d'une baisse visuelle au moment de I'ado- 
lescence ne remet pas en cause les capacités acquises, mais elle pose le 
problème de leur utilisation. Comment conserver i'efficience cognitive, 
sociale, de déplacement, de lecture, etc. ? Comment compenser au maxi- 
mum les conséquences de la déficience visuelle ? 

60 Sutter H.J. (1 983). L'anticipation, Psychologie et pathologie, P.U.F. 



Pour cela trois leviers sont utiles. Ils peuvent être mis en place spontané- 
ment par le sujet et son entourage, ou faire l'objet d'une rééducation: 

un rééquilibrage plurisensoriel du recueil et du traitement des informa- 
tions perçues (compenser, associer ou vérifier les données visuelles par 
d'autres, tactiles, auditives, kinesthésiques, vestibulaires ... ), et l'éventuel 
apprentissage de techniques decompensation adaptées comme le Brailleou 
la canne. 

e une mobilisation et un développement optimal du potentiel visuel 
conservé (quand cela est réalisable, par le recours à une rééducation 
spécifique appelée "rééducation de basses visions", ou "développement de 
la vision fonctionnelle61 "), 

un soutien psychologique adapté pour aider le sujet, non pas à accepter 
ce handicap inacceptable, mais à intégrer dans son image de soi les 
nouveaux éléments fonctionnels comportementaux et sociaux qu'il induit. 

A ces trois points, présents pour toute rééducation de malvoyants 
adolescents ou adultes62, on doit ajouter l'aspect spécifique de I'adoles- 
cence qui est la probl6matique identitaire. Le sujet n'est plus un enfant, mais 
pas encore un adulte. II cherche à rejeter les facteurs qui caractérisent son 
enfance et à se rapprocher, se conformer à ceux qui représentent l'indépen- 
dance et l'affirmation de l'adulte. II remet en cause les normes et conventions 
de sa famille, ce qui jusqu'alors l'aidait à se repérer, à se définir et se 
sécuriser, pour s'identifier à des modèles idéaux. "La crise normale de 
l'adolescence63 " correspond à ce passage d'un équilibre socio-affectif 
acquis (dont le jeune ne peut d'emblée totalement se passer mais qu'il 
rejette), à un autre équilibre, non encore acquis mais surinvesti, le passage 
d'une identité sécurisante mais devenue caduque à la suite des maturations 
physiologiques, à une nouvelle identitb d'adulte, valorisée mais encore 

61 Holzschuch C., De La Porte Des Vaux C.(1989). Le développement de la vision 
fonctionnelle, Op. Cit. 
62 Griffon P. (1 993). La rééducation des malvoyants, Op. Cit. 
63 Mazet P., Houzel D. (1 983). Psychiatrie de /'enfant et de i'adolescent, Maloine. 



difficile à assumer pleinement. L'enjeu de cette quête identitaire est double : 
choisir des modèles à imiter et vérifier, affirmer queces identifications jointes 
aux modifications de l'apparence physique, ne réduisent pas les capacités du 
sujet d'aimer et d'être aimé. 

Avoir une baisse visuelle pendant cette étape maturative, pose à son tour 
deux problèmes. Comment va se réaliser l'identification à des modèles 
d'adultes (voyants et non vus parfaitement, donc difficiles à imiter) ? Quels 
seront les moyens pour le sujet de vérifier que les nouvelles attitudes et la 

nouvelle apparence physique (souvent non vues par le sujet lui-même), sont 
acceptées et appréciées par ceux à qui il veut se conformer ? 

L'expérience montre que l'adolescent malvoyant en général, et le sujet 
qui devient malvoyant à l'adolescence en particulier, vont franchir cette étape 

maturative de manière souvent plus lente64. A la volonté de grandir, d'affir- 
mer l'identité nouvelle, se mêlentdes comportements régressifs. Le sujet doit 
intégrer le développement pubertaire et la réduction de l'efficience visuelle, 
soit assimiler deux évolutions contradictoires. Des mécanismes régressifs 
peuvent être transitoirement nécessaires pour aider le jeune à s'adapter à la 
perte d'une vision normale. Ils sont normaux et fréquents chez toutjeune, ou 

tout enfant, fragilisé par une circonstance qu'il ne peut maîtriser. (Citons par 
exemple le cas du bébé qui, du fait des douleurs causées par l'apparition des 
nouvelles dents, ou lors d'une séparation prolongée avec l'un de ses parents, 

régresse en ne voulant plus s'alimenter qu'au biberon, alors qu'il mangeait 
depuis quelques temps avec une cuillère). Si elles ne perdurent pas, ces 
régressions sont utiles. Elles confortent le jeune dans une position plus 
sécurisante, l'aident à accomplir le deuil de sa vision normale et lui permet- 
tent, par la suite, d'aborder dans de meilleures conditions les transformations 
profondes de l'adolescence. Le besoin de ces sujets est celui d'un surcroît 

de temps pour permettre leur maturation vers l'âge adulte. 

64 Schepens C. (1 993). Adolescence et handicap visuel, Comme les autres, 1 15,24- 
27. 



Dans quelques cas, les régressions se figent, l'image de soi est fortement 
dévalorisée et l'identité trop fragile pour effectuer le rebond de l'adolescence. 
Un soutien psychologique adapté, psychothérapeutique classique ou, plus 
souvent, sous forme d'entretiens ciblés et limités en objectifs et dans le 
temps, peut alors aider le jeune déficient visuel à intégrer les conséquences 
du handicap et à franchir les étapes maturatives liées à cet âge65. 

A V$ge adulte. L'apparition d'une déficience visuelle à l'âge adulte ne 
remet pas en cause le potentiel du sujet mais implique des fimites fonction- 
nelles dans son utilisation. Comme pour I'adoiescent, l'objectif est de 
compenser au mieux les conséquences de la déficience, et ainsi de circons- 
crire les limites du handicap. Deux éléments jouent un rôle de premiere 
importance dans cette démarche: l'adaptation fonctionnelle et compensatoire, 
réalisée spontanément par le sujet ou au cours d'une rééducation, et le bon 
fonctionnement des mécanismes psychologiques d'adaptation au handicap. 

Le sujet qui devient malvoyant doit assumer la perte de savision normale, 
les changements qu'elle provoque comme l'effort de compensation qu'elle 
suppose. Pour ce faire il doit effectuer un travail de deuil. II va faire le deuil 
des capacités visuelles perdues, de la même manière, toutes choses étant 
différentes par ailleurs, que I'on fait le deuil d'un prmhe disparu, d'un 4tat 
familial, professionnel ou personnel non atteint, ou d'un désir inassouvi. "La 
différence de sens entre deuil et travail de deuil est très significative. Le deuil 
définit un état affectif, le travail de deuil caractérise les opérations mentales 
que le sujet accomplit durant le deui1.66 " Ce mécanisme adaptatif peut en 
effet être comparé à un travail. II coûte du temps, de l'énergie ; il est difficile, 
voire pénible, mais il rapporte à terme un bénéfices'. Grâce à ce travail, le 
sujet va pouvoir davantage s'adapter à l'événement, désadaptant par excel- 

65 Marcelli C., Braconnier A. (1992). Psychoi~athofogie de I'adolescence, Masson. 
66 Widlocher O. (1983). tes fogiques de la dépression, Fayard. 
67Cf. notamment Augagneur M.F. (1 992). Wvre le deuil. De la désorganisation d une 
réorganisation, Editions de la chronique sociale, et Bacque M.F. (1992). Le deuil à 
vivre, Odile Jacob. 



lence, qu'est la perte de la vision normale et les conséquences psychologi- 
ques et sociales qu'elle entraîne. 

Ainsi que nous l'évoquions à propos des parents d'enfants malvoyants 
congénitaux, le travail de deuil se décompose schématiquement en trois 
temps : la dénégation, la dépression et la réaction, Le comportement initial 
du sujet qui découvre son atteinte est de ne pas y croire. Simultanément, il 
prend conscience des conséquences de la déficience et rejette, dénie cette 
conscience qu'il ne peut encore assumer. Comme un joueur de tennis, i l  
renvoie la balle à chaque fois qu'elle lui est lancée, il repousse, contourne, 
esquive la réalité de ses nouvelles limites fonctionnelles, de la manière la plus 
systématique possible. 

Puis lui vient la crampe, la faute, qui fait que la balle n'a pas pu être ren- 
voyée, que la réalité de la déficience s'est imposée. il bascule alors dans un 
état dépressif transitoire. La gêne n'est plus déniée, repoussée, mais 
toujours présente à t'esprit. Ses consbquences ne sont plus minorkes mais 
majorées et pèsent de tout leur poids sur l'humeur du sujet. Le tableau cli- 
niquede cet état dépressif est celui de la dépression réactionnelleclas-sique68 
(ralentissement, troubles de l'initiative, de l'humeur, plaintes somatiques, 
anxiété,...). Plus rien n'existe ni ne compte que la déficience nouvelle. 

Enfin, le sujet sort de la phase dépressive. II a redéfini ses investisse- 
ments en fonction de la réduction de son aisance fonctionnelle, il connaît et 
peut anticiper les difficultés visuelles qui caracterisent son handicap et il sait 
que, même avec cette déficience, il peut agir, réussir, aimer et être aimé. 

Soulignons une fois encore la normalité de ce mécanisme psychologique 
qui est indispensable pour permettre au sujet d'intégrer dans son image de 
soi une perte a priori déstabilisante. Dans le cas de l'enfant déficient visuel 
secondaire, ce travail a lieu chez les parents. Pour l'adolescent, it est mêle, 
voire masqué par fa crise identitaire propre àcet âge. Chez l'adulte malvoyant 
secondaire, c'est du ban fonctionnement de ce mécanisme que dépend à la 

Feline A., Hardy P. (1991). La dépression, Masson. 



fois la qualitcl des adaptations et compensations fonctionnelles et l'attitude 
que le sujet adopte vis-à-vis de son handicap. Celui-ci sera-t-il caché à tout 
prix ou brandi haut et fort ? Deviendra-t-il l'alibi suprême de bénéfices 
secondaires69 nombreux, ou simplement une donnée parmi d'autres, jamais 
prépondérante, déterminant la manière d'être au monde du sujet ? 

Lors du troisidme dge. La survenue d'une baisse visuelle pendant le troi- 
sième age d'un sujet pose schématiquement trois types de problèmes 
spécifiques. 

Cadaptation et la compensation fonctionnelle sont plus difficilement 
r4alisées par le sujet. Plus l'âge augmente et plus les habitudes pdsent, 
prennent de l'importance et ont du mal à être remplacees par d'autres, 
rendues indispensables par la déficience. La compensation, spontanée ou 
faite à l'occasion d'une rééducation est moins aisée. La mobilisation des 
autres modalités sensorielles est plus difficile70. Jusqu'à la déficience, un 
certain nombre d'activités etaient pratiquées couramment et avec aisance 
par le sujet, mais d'autres avaient été abandonnées ou étaient devenues plus 
pénibles. Moins adaptable, la personne agée va pousser moins loin le 
développement destratégies compensatoires. Ces stratégies seront d'autant 
plus efficientes qu'elles s'appuieront sur un contexte, des gestes et des 
motivations inchangées. Enfin, elle aura plus de mal à optimiser le potentiel 
visuel conserv671. 

Le sujet âgé a du mal, dans un grand nombre de cas, à effectuer un travail 
de deuil véritablement opérant. La pratique montre que fréquemment se 
produit un enkystement dépressif. Le handicap est intégré douloureusement 

@ Bertéfice secondaire : ensemble des avantages personnels et-relationnels que le 
sujet peut tirer de son handicap. 

Lesage D. (1991). La rééducation de la vision fonctionnelle des personnes âgées 
récemment maivoyantes, Convergence, 49,28-29 

Nilsson U.L. (1990). Visual rehabititation with and without educational training in the 
use of optical aids and residual vision. A propesctive study of patients with advanced 
age-related macular degeneration, Clin. Vision Sci., Vol. 6, 1, 3- 10. 



après avoir été dénié. La troisj&me phase du deuil, au lieu d'être une réaction 
positive du sujet, ressemble à une dépression atténuée. La vie recommence, 
continue, mais avec une tonalité plus sombre, un élan vital davantage réduit 
et une très forte sensibilité à la frustration des désirs, ou des plaisirs visuels. 
La personne exprime ses plaintes, met en avant les raisons qu'elle peut avoir 
d'être inconsolable, un peu comme si elle surinvestissait après coup l'acte de 
voir. Ce comportement depressif a minima peut aller lentement en se 
réduisant, ou plus fréquemment, il perdure en Sfrtat (même si les compensa- 
tions réalisées rdduisent les conséquences immédiates de la déficience et 
permettent au sujet de recouvrer une plus grande autonomie). 

Enfin le troisieme âge est parfois celui des équilibres socio-relationnels 
anciens et instables : le sujet a tissé avec son voisinage, sa famille et ses rela- 
tions amicales un ensemble de relations, d'actions ou d'assistances qui sont 
devenues des habitudes indispensables à son autonomie. La survenue d'une 
déficience visuelle et tout particulièrement les séparations d'avec le milieu 
qu'elle peut supposer (hospitalisation, rééducation ... ), remet en cause ces 
habitudes relationnelles. Il se produit "une décompensation sociale". L'ab- 
sence pendant un temps du sujet âgé, ou ia modification de son mode de vie, 
a relâché le tissu d'aide et de relation qui lui permettait de vivre de façon 
relativement autonome. Les habitudes se sont perdues, la déficience est 
devenue la raison, le prétexte d'un éloignement de fait de la famille ou des 
amis. Le handicap conséquent à la déficience visuelle se voit multiplié par 
les limites physiques et les conséquences de I'âge, augmenté par 
l'isolement nouveau. 

Ces trois Bléments font qu'une déficience survenue à cet 8ge implique 
parfois une accélération du vieillissement. Le sujet n'arrive pas B mobiliser 
l'énergie nécessaire à la compensation fonctionnelIe et à Sintégration psy- 
chologique du handicap. Ce handicap nouveau devient la raison, l'origine, ou 
pour le moins i'explication privilégiée, d'un grand nombre de renoncements, 
de mouvements de repli et de plaintes qui, latentes jusqu'alors, s'expriment 
gr$ce à lui. Les renoncements, replis et plaintes étaient liés à I'âge et à la 
situation du sujet. La déficience nouvelle est le révélateur et le catalyseur du 



désinvestissement et de la réduction de t'élan vital. Elle est ce qui fait "vieillir 
d'un coup" la personne agée72. 

De plus, pour ces sujets, une prise en charge ré6ducative risque de 
provoquer une décompensation sociale si etle est prolongée, euou cornpor- 
ter des effets iatroggnes73 compliquant d'autant l'adaptation du sujet & sa 
déficience. Le fait de s'arrêter aux conséquences de t'atteinte visuelte pour 
tenter de les compenser, peut amener les sujets à privilégier ce qui est perdu 
par rapport à ce qui peut être compensé. Sur la base d'un travail de deuil en 
partie inopérant, la rééducation peut souligner la gene au lieu de l'atténuer. 

Modalités d'apparition de l'atteinte visuelle 

Cette dernière distinction, parmi les différents cas, formes et gravités 
d'atteinte visuelle est tout-&-fait importante. La modalité d'apparition de fa 
baisse visuelle peut déterminer en effet l'efficience fonctionneile et t'adapta- 
tion psychologique du sujet handicap6 & terme. 

Une baisse brutale, en quelques secondes, quelques minutes ou quel- 
ques jours par exemple, place le sujet devant un fait accompli. II n'a pas pu 
l'anticiper, ni ne peut le maitriser. S'il conserve un potentiel visuel efficient, 
i'écart entre ce qui lui reste et ce qu'il avait avant son atteinte, est dans un 
premier temps la principafe chose qui le marque. Ce qui prime est ce qui a 
et6 perdu, L'attitude du sujet est celle d'une sidération de ses possibilités 
perceptives et adaptatives. Ce qui est encore percu visuellement, de manidre 
fragmentaire ou imprécise, peut être fort mal traité par le cerveau et 
syst8matiquement remis en cause par le sujet. Ce dernier a besoin de temps 
pour, en dépassant la sidération initiale, parvenir à connaître, faire confiance 

72 Ferry G,, Le Goues G. (1989)- Psychopafhologie du sujet dg@, Masson, 
73 Effet iatrogène : Pathologie créée ou déclenchée par une attitude ou un acte 
mtldicaf, ici par la rééducation. 



et utiliser plus efficacement le potentiel conservé. La vision n'est pas une 
donnee en soi, existant indépendamment d'un apprentissage percep~f 
global, c'est-à-dire mobilisant les éléments cognitifs et plurisensoriels pro- 
pres au sujet. Une baisse visuelle brutale nécessite donc ie temps et i'effort 
d'une adaptation en forme de réapprentissage. 

Dans quelques cas, comme pour certaines formes de maladie de LEBER, 
pour lesquelles la baisse visuelle, stable pendant un temps, est suivie d'une 
légère récupération, ce travail d'adaptation perceptive est double, Le sujet 
doit, au cours du temps, parvenir à faire confiance et à utiliser le potentiel 
visuel recouvré, alors que spontanement il a tendance à le mettre en doute. 

tes baisses visuefles brutales peuvent aussi provoquer dans un grand 
nombre de cas des réactions traumatiques. Ces réactions sont liées B 
i'existence objective d'un traumatisme ayant provoqué l'atteinte fchoc vio- 
lent, accident de la voie publique,,..), Elles peuvent aussi survenir quand la 
baisse, du fait de sa brutalité, est perçue comme un traumatisme (subir une 
atteinte visuelle au cours d'un déplacement ou d'une activité quelconque...). 
Ce "traumatisme psychique74" peut être défini comme un dysfonctionnement 
de l'angoisse. L'angoisse est habituellement un moyen permettant au sujet 
de s'adapter, de se préparer à un événement jugé difficile (i'angoisse de 
I'examen). Elle est utile car préventive et mobilisatrice. Lors d'un trauma- 
tisme, le sujet ne s'est pas préalablement inqui&&, il  n'y a pas ét6 préparé. 
Au contraire, au moment du traumatisme, ii est submergé par une angoisse 
"aprCls coup". C'est "l'attitude d'effroi" qui fige et occupe transitoirement la 
totalité de la conscience et qui, au lieu de permettre une adaptation, 
déstabilise. Le travail psychologique qui va permettre au sujet de se déchar- 
ger progressivement de cette angoisse, de ou de s'en protéger, 

"la notion de traumatisme psychique.", tn P. Mazet, D. Houzel, Psychiatrie de 
?enfant et de I'adolescent, Op. Ci. 
75 Abréaction : "d4charge émotionnelle par laquelle un sujet se libère de l'affect 
attaché au souvenir d'un événement traumatique, lui permettant ainsi de ne pas 
devenir ou rester pathogène.L"abréaction peut 6tre provoquée au cours de ia 
psychoth6rapie, ou survenir de manière spon&n&e, parfois séparée du traumatisme 
par un intervalle plus ou moins long." Laplanche J,, Pontalis J.B., Op. Cit. 



se manifeste principalement de deux maniéres. D'une part, apparaissent des 
rêves, nous devrions dire des cauchemars, répétés et stéréotypés. Pendant 
un temps, chaque nuit, le sujet va revivre son traumatisme et replacer 
l'angoisse non plus aprds mais au moment même du choc, qui sera pour lui 
le moment du réveil. D'autre part, le sujet met alors en place des mkanismes 
de déplacement et d'isolation de l'angoisse souvent de type phobique, pour 
se protéger. Cette angoisse excédentaire et inutile est circonscrite, collée à 
des événements précis et donc limités de sa vie ou de son environnement. 
Pour les accidents de la voie publique par exemple, le sujet peut avoir des 
réactions de peur violente quand il entend un bruit de moteur ou de freinage 
de voiture, mais il n'aura plus peur que dans ces situations. Ces sympt6mes, 
normaux et utiles, sont généralement transitoires. Ils nécessitent du temps 
et des efforts, spontanBs ou liés au processus reéducatif, pour réapprivoiser 
i'espace et les circonstances de la survenue de l'atteinte visuelle (travail de 
déconditionnement proche du travail classique de traitement de certaines 
phobies). 

Une baisse visuefle progressive a des conséquences fonctionnelles fort 
différentes. Le sujet et l'ensemble de ses capacités cognitives et perceptives, 
ont en général le temps de s'adapter à la réduction de l'efficience. Dans 
certains cas, la compensation au fur et à mesure de l'aggravation de la 
déficience, peut être extrêmement performante. Le sujet continue à se 
déplacer, lire et travailler, bien que cela suppose la mise en oeuvre de 
stratégies complexes souvent coûteuses en temps et en énergie. Alors que 
physiologiquement la déficience est importante, le handicap conséquent 
reste limité. 

Sur le plan psychologique en revanche, I'adaptation est souvent plus 
lente et difficile, Les contours du handicap sont moins clairement définis et 
susceptibles d'évolution, d'aggravation. Les sujets peuvent avoir tendance à 
osciller entre une minoration et une majoration de leur handicap. Dans le 
premier cas, des stratégies de compensation bien adaptées, leur permettent 
de limiter les conséquences matérielles du handicap. De ce fait ils peuvent 
avoir tendance à repousser ou restreindre leur conscience de fa deficience. 



Dans le cas d'une majoration au contraire, le handicap occupe toute la 
conscience et devient une donnée brute, incontournable et donc inaccessi ble 
à des adaptations et compensations fonctionnelles ad hoc. Ces deux 
mouvements souvent se succedent au cours de i'aggravation de l'atteinte 
visuelle. Les conséquences de cette aggravation se traduisent par une mise 
en échec de toutes les adaptations fonctionnelles successivement adoptées. 
C'est aussi une perte de maîtrise fragilisante et anxiogéne. Pour s'en 
défendre et essayer de reprendre tes commandes, le sujet tente d'anticiper 
les baisses ou la perte visuelle à venir. Cette attitude, aussi légitime que 
paradoxale, le t'ait bascuierde la malvoyance à la non-voyance. Se préparant 
à ne plus voir, il désinvestit le potentiel visuel conservé, met en place des 
techniques d'aveugle. Plutôt que de risquer de subir un échec visuel, il 
l'anticipe en se comportant comme un aveugle. 

II est essentiel de ne pas établir de relation de proportionnalité entre la 
nature ou la gravité de la baisse visuelle et ses conséquences psychologi- 
ques. Chaque cas est unique et la prise de conscience de la déficience, 
comme l'anticipation paradoxale de son aggravation, dépendent autant de 
facteurs psychologiques que d'éléments fonctionnels. II n'y a pas un niveau 
moyen d'efficience, en-deçà duquel débute le travail de deuil. 11 n'y a pas plus 
un travail de deuil, ou tout autre mecanisme psychologique d'adaptation, qui 
suive linéairement la diminution du potentiel visuel. 

La prise de conscience de la déficience, de ses conséquences matériel- 
les comme de son aggravation possible, a lieu à un moment donné. Elle est 
toujours brutale. Ainsi dans certains cas relativement rares, cette prise de 
conscience brutale peur être reliée $ un état (stress, éblouissement), ou à 
une situation précise (être bouscul6 ou agressé), et donner lieu à ce 
traumatisme psychologique que nous évoquions plus haut. L'intégration 
psychologique de fa déficience quant à elle nécessite du temps et ne sera 
opérante qu'à l'issue du travail de deuil. 



Les non voyants 

Après avoir présenté tes particuiadttjs propres aux sujets malvoyants, 
nous allons tenter d'isoler les traits spécifiques caractérisant la situation des 
non voyants. Le premier d'entre eux réside dans fa totatitç! de la dkficience. 
Alors que les types et la gravite de malvoyances sont éminemment variables 
selon les sujets, la cécité elle, est toujours semblabie: une absence compiète 
de possibilités visuelles. Les personnes atteintes ne sont pas plus ou moins 
aveugles, la gene, la déficience visuelle, n'est pas plus ou moins grave, elle 
est totale. En revanche, la cécité peut conduire à des handicaps fort variés 
selon le milieu, l'histoire, la psychologie et les apprentissages du sujet, ainsi 
que selon l'âge et le mode d'apparition de la cécité. Comme nous l'indiquions 
dans le premier chapitre, it faut se garder d'assimiler la déficience au 
handicap qu'il génère. 

Le non voyant congénital 

De même que pour le malvoyant congénital, on retrouve chez le nouveau- 
né aveugle le double besoin de prise en charge précoce et d'une attitude 
parentale adaptée. Le souci est alors de développer l'appétence et l'efficience 
perceptive. L'enjeu reste celui d'une compensation plurisensorielle optimale 
de l'absence d'afférences visuelles, de manière à limiter autant que faire se 
peut les conséquences de la déficience sur le développement cognitif7s. tes 
réactions parentales de deuil ou de surprotection que nous évoquions plus 
haut, se déroulent de manière fort semblable que l'enfant soit aveugle ou 

'6 Malfinez F. (1978). Aspects perceptifs etcognitifsdu dévebppement gtSn6tique de 
i'aveugfe congénital, Perspectkes Psycftiatn'ques, 3,230-234. 



malvoyant. La gravité et la répercussion du choc psychologique engendré 
par la déficience visuelle ne sont pas proportionnelles à sa nature. Un 
handicap, ou une perte touchant profondément un sujet, n'ont pas devaleur 
en soi relativement à un fait objectif, à une comparaison ou une moyenne, 
mais ils ont une valeur pour soi, subjective, Certains auteurs77 notent que le 
travail de deuil est souvent moins prolongé et donc plus rapidement opérant 
pour les sujets ayant une cécith compt8te. Il est toutefois difficile de savoir 
jusqu'où il est possible de généraliser cette constatation. 

Les traits de comportements spécifiques aux déficients visuels, comme 
le verbalisme, la rigidité, la tension, la présence de bizarreries posturales ou 
comportementales sont fort courants chez les aveugles congbnitaux. C'est 
dans cette frange de la population des déficients visuels qu'ils apparaissent 
le plus nettement et qu'ils sont le plus difficile à réduire. L'absence précoce 
de contrôle visuel a empêche les processus d'imitation posturale, gestuelle 
ou mimique. Pour adapter son comportement ii l'espace où i t  se trouve et se 
conformer à ce qui est socialement attendu, il aura besoin de l'aide de tiers. 
II doit non seulement chercher à agir, toucher, entendre, sentir, ... pour 
découvrir le monde extérieur et apprendre à s'y repérer mais aussi associer 
des rétroactions venant de l'entourage à ses actions personnelles. Le non 
voyant congénital a donc besoin d'une prise en charge intensive et précoce 
en psychomotricité pour mettre en place des schèmes sensori-moteurs 
adéquats et ainsi ancrer les moyens de développer sa pensée opératoire puis 
symbolique78. 

77 Schepens C. (1992). Aspects specifiques de la vie affective des personnes 
amblyopes et de leur comportement, Valentin Haüy, 26,14-17. 
78 Cf, notamment Sampaio E., Dufier J.L. (1 988). Suppléance sensorielle électroni- 
que pour les jeunes enfants aveugles, Journal français d'ophtafmofogie, 1 1{21, 161 - 
167et Piaget J. (1936). Lanaissancedel'inteftigemeckzI'enfant, blachauxet Niestlé. 



Le non voyant secondaire 

Tout déficient visuel secondaire, qu'il soit aveugle ou malvoyant, doit 
intégrer la perte nouvelle dans i'image qu'il se faisait de lui-même et s'y 
adapter quotidiennement par la mise en place de techniques et de moyens 
de compensation propres au handicap. Cette double tSvolution psychologi- 
que et fonctionnelle dépend pour partie de la forme et de la gravité de 
l'atteinte visuelle. 

Le non voyant secondaire, par définition, perd toutes ses possibifités 
visuelles. Au niveau psychologique, te travail de deuil joint & t'ensemble des 
mecanismes adaptatifs, fui permet d'assumer cette perte totale, comme 
l'aurait été une perte partielle. II n'est pas psychologiquement plus difficile de 
devenir aveugle que de devenir très malvoyant. S'if est logique de supposer 
l'existence d'une proportionnalité, d'une gradation des réactions du sujet en 
fonction de la nature de la perte, cela ne correspond pas ou rarement, à la 
réalité psychologique. L'un des éléments qu'il est diff icile d'intégrersur le plan 
psychologique, c'est bien souvent la limite, les contours de ce qui est perdu. 
La cécité totale peut, en cela, être parfois plus directement appréhendable. 

Sur le plan fonctionnel, le travail de compensation de la perte des 
afférences visuelles manifeste aussi ce mouvement contradictoire ; le tout 
est plus important qu'une partie mais il est aussi plus aisé à définir. La cécité 
oblige le sujet à mobiliser a plein ses autres possibilités sensorietles. S'if doit 
compensertoute la vision perdue, il n'aura pas à produire en plus decet effort, 
un travail de réorganisation du traitement des infonations visuelles conser- 
vées et, fréquemment, la qualité comme l'efficience des stratégies 
compensatoires seront supérieures. Ainsi, par exemple pour les déplace- 
ments, on a observé que l'autonomie obtenue apres rééducation etait en 
moyenne plus étendue chez les sujets aveugles "complets", que chez ceux 
qui conservaient des informations visuelles très réduites (perception de 
lumière). Ces derniers, que nous avons dans notre tentative de classification 
de la déficience visuelle appelé ies sujets "ayant une basse vision non 



rééducable", ont en effet souvent une moins bonne performance de leur 
mécanisme de compensation plurisensorielle. Parvenant difficilement 
exclure de leur interprétation perceptive des informations visuelles non 
exploitables, ils ont d'autant moins la capacité de traiter les données issues 
des autres modalités sensorielles. Parfois même ils doivent consacrer une 
partie non négligeable de leur vigilance, à contrôler - voire à critiquer - les 
réponses qu'ils ont spontanément tendance à apporter à des stimulations 
visuelles imprécises, déformées ou excentrées. On constate ainsi que 
nombre de sujets ayant conservé de trés faibles possibilités visuelles dans 
un champ visuel périphérique unilatéral, ont tendance à être spontanement 
dévies vers la perception lumineuse, lorsque celle-ci entre dans leur champ 
visuel. La correction de cette déviation relève à plein d'un travail rééducatif, 
et suppose à terme le maintien d'un auto-contrele efficient. Ce type de 
difficulté ne constitue évidemment pas un préalable rééducatif pour le non 
voyant. 

II ne s'agit en aucun cas de penser que la rééducation ou ta réinsertion 
d'un non voyant est plus aisée que celle d'un malvoyant. Au contraire il 
semble utile, tout particulièrement pour un public non averti, de souligner que 
les difficultés propres à chacun de ces cas sont spécifiques et peu 
hiérarchisables, ce qui s'oppose à l'idée communément admise. 

Le non voyant secondaire enfin, peut avoir vu ses possibilités visuelles 
décroître progressivement, ou avoir d'un seul coup perdu l'ensemble de son 
potentiel visuel. li est intéressant de distinguer les formes d'adaptation 
psychologique et fonctionnelle qui se mettent alors en place. 

Au niveau psychologique on peut considérer que, dans leurs grandes 
lignes, les mécanismes adaptatifs de deuil et éventuellement de réaction au 
traumatisme, vont fonctionner de manière relativement semblable. Ce qui 
varie pour les sujets ayant une baisse visuelle progressive, c'est le moment 
de la prise de conscience de la baisse etiou de la perte visuelle annoncée. 
Précoce, anticipatrice, médiane, tardive, celle-ci va initier le travail de deuil 
et l'ensemble des adaptations psychologiques nécessaires à l'intégration de 
la perte. Plus le travail de deuil intervient tôt, plus les adaptations fonctionnel- 
les seront mises en place avec rapidité et pertinence. Cependant la nature 



de la perte visuelle nécessaire à cette prise de conscience demeure quant à 
elle éminemment dépendante des variables psychologiques et sociales 
propres à chaque individu. Pour certains, une très faible baisse visuelle 
provoque une prise deconscience des troubles et du pronostic, et va amorcer 
le travail de deuil. Pour d'autres, ils devront attendre une profonde réduction 
deleur potentiel visuel pour initier les mécanismes psychologiquesd'intégration 
de la perte. Dans le cas d'une cécité brutale en revanche, on constate des 
dénégations de la réalité, mais pas - ou presque pas - de négation pure et 
simple de l'évidence (hormis des cas rares de psychopathologies spécifi- 
ques). Là encore, ce qui varie est le temps nécessaire à l'intégration 
psychologique du handicap visuel. Toutes choses égales par ailleurs, on 
peut estimer que dans un nombre significatif de cas, ce temps est plus 
important quand la baisse visuelle est progressive. 

En revanche, sur le plan fonctionnel, les modalités adaptatives sponta- 
nées sont sensiblement différentes. Quand la perte visuelle est d'emblée 
totale, ou les baisses brutales et par paliers, on observe deux vpes de 
conduites successivement adoptées. 

La première étape est caractérisée par une sidération de l'ensemble des 
capacités perceptives du sujet. Non seulement les afférences visuelles ont 
disparu d'un coup mais cette dispafltion mtrme remet en cause le traitement 
des autres entrées senso~elles. En effet, ta perception visuelle, au moment 
de son apprentissage comme à celui de son utilisation n'est pas isolable de 
l'ensemble des autres modalités perceptives, Percevoir n'est pas effectuer 
une sommation d'informations disjointes d'origine auditive, visuelle, tactile, 
vestibulaire, olfactive, kinesthésique ... C'est mobiliser un ensemble de 
strategies, d'actions et de retroactions qui, par leur redondance, aboutissent 
à la définition d'un percept, à l'analyse d'une image ou St celle d'un flux79. 

nl Pour reprendre les principales fonctions du systeme visuel, telles que les présente 
Bullinger A. (1992). Un corpsà habiter, ou le développement sensorimoteur du bébé 
aveugle et malvoyant, Op. Cit. 



Cette sidération perceptive, généralement brève dans sa forme aiguë, va 
progressivement se réduire pour laisser place à une compensation 
plurisensorielle, permettant une adaptation fonctionnelle du sujet à sa 
déficience. Elle est à distinguer des états de sidération ou de stupeur, anxieux 
ou dépressifs, liés à des troubles d'origine non visuelle, ou conséquents à des 
dysfonctionnements du travail de deuil de la vision normale. 

Pour les sujets qui deviennent aveugles suite à une diminution progres- 
sive de leurs possibilités visuelles, on constate bien souvent la mise en place 
de stratégies compensatoires successives. Schématiquement, à une baisse 
visuelle linéaire, correspond une adaptation par palier. Les premières attein- 
tes visuelles donnent lieu A des compensations, des attitudes et des 
habitudes adaptées. Celles-ci sont pleinement performantes pendant un 
temps puis, devant l'aggravation de l'atteinte, leur intérêt se réduit jusqu'à un 
moment, une étape "seuil", où le sujet jugeant qu'elles n'ont pius lieu d'être 
les remplace par d'autres stratégies plus performantes mais plus lourdes 
dans leur mise en place, leur maniement et leur impact social. Ces derniéres, 
efficaces un temps, verront à leur tour leur portée se limiter, puis seront 
remplacées, etc ... 

Ce fonctionnement par palier suscite trois remarques : 
On constate d'une part, qu'au moment seuil où un sujet change de 

stratégie compensatoire, celle-ci était parvenue à un niveau optimal d'adap- 
tation fonctionnelle. Ce sujet fait donc partie de ceux qui panriennent au plus 
haut niveau de compensation spontanée. Pourtant à chaque changement 
existe le risque de découragement. Le sujet peut baisser les bras et selon son 
niveau d'intégration psychologique de sa baisse visuelle en cours, soit 
rebondir vers une nouvelle stratégie d'adaptation, soit se replier sur une 
définition d'impuissance, face à l'ampleur et à l'évolution de son handicap. 
Pour ces sujets le risque est multiplié par le nombre de paliers, alors qu'il est 
unique, bien que parfois plus aiguë, dans les cas de cécité brutale. 

D'autre part, ces paliers ne sont pas toujours précisément adaptés aux 
contingences nouvelles issues de la déficience. Le sujet les définit par 
rapport à l'idée qu'il se fait de son handicap présent. Des variations sensibles 



sont doncfréquentes. Pour anticiper une gêne encore peu présente, il majore 
la portée de I'atteinte et la nature des compensations. 

a Enfin quelle est l'issue, c'est-à-dire quelles seront les compensations 
ultimes mises en place et jusqu'8 quel niveau de baisse visuelle seront-elles 
opérantes ? Alors que ce phénomène de paliers est commun à nombre de 
sujets, son aboutissement fonctionnel, en terme d'autonomie, est quant à lui 
éminemment variable selon les personnes, l'lige et le contexte psychosocial. 
Certains se comportent comme des aveugles bien avant de le devenir, 
d'autres ne reconnaltront le fait, qu'au moment terminal de la baisse visuelle. 

Les déficients visuels plurihandicapés 

A ce rapide survol des différentes formes de déficiencevisuelle, il convient 
d'ajouter les cas, relativement nombreux, pour lesquels un ou plusieurs 
autres handicaps peuvent s'adjoindre à l'atteinte visuelle. 

Ces handicaps associés peuvent être sensoriels, intellectuels, 
comportementaux, moteurs, neurop~ychologiques ou psychiatriques. Leur 
origine peut être la même que celle de la déficience visuelle, par exemple 
dans les cas d'accidents de la voie publique ou de certaines pathologies 
ophtalmologiques (comme le syndrome de Uscher qui provoque une défi- 
cience visuelle et auditive) ou non. 

Si l'on s'en tient aux définitions établies par un groupe de travail réuni au 
C.T.N.E.R.H.I. (Centre technique national d'études et de recherches sur les 
handicaps et les inadaptations), et dont le rapport devrait être prochainement 
publié, le public reçu par les établissements spécialisés peut être différencié 
ainsi80 : le premier, celui de multihandicapés, est générique et recouvre 

80 Cite par Faivre M. (1 993). Les rnultihandicapés, Réadaptation, 400,43-44. 



l'ensemble des différents cas que nous allons évoquer. Celui de 

plurihandicapés, concerne les cas dans lesquels deux handicaps physiques 

ou sensoriels au moins atteignent un sujet, sans que pour autant ce dernier 

ait un comportement ou un niveau intellectuel significativement différent de 
ceux de I'ensemble de la population. Le terme de polyhandicapé regroupe les 

personnes ayant des atteintes massives motrices et intellectuelles. Enfin, les 
surhandicapés sont les sujets, les plus nombreux, pour lesquels au handicap 

s'ajoutent des troubles profonds de la personnalité. 
Nous parlerons davantage ici des cas de plurihandicap. Les sujets poly, 

ou sur handicapés, relèvent bien souvent de prises en charge lourdes, non 
spécifiques au handicap visuel et voient leurs possibilités d'évolution et 
d'intégration sociale beaucoup plus limitées. 

II est fort difficile de systématiser les conséquences de ces diverses 
pathologies associées à la deficience visuelle. Toutefois, au niveau psycho- 
logique et fonctionnel, plusieurs remarques générales s'avèrent un préalable 
utile pour comprendre et aider les sujets concernés. . II est clair que plus l'atteinte visuelle est compliquée d'autres troubles, 
limitations ou déficiences et plus sa compensation spontanée, ou au cours 
d'une rééducation, s'avérera difficile. Cette difficulté accrue est à la fois 
quantitative et qualitative. La compensation plurisensorielle dépend de la 

qualité et du traitement des entrées sensorielles, des motivations et de l'état 

psychologique du sujet comme de son potentiel adaptatif. La gravité et la 
quantité des atteintes à ces différents niveaux ont donc des conséquences 
immédiates et on peut presque dire proportionnelles quant aux capacités de 
réadaptation des sujets. . Mais, et c'est notre deuxième remarque générale, la difficulté accrue de 
l'adaptation au handicap associé est aussi qualitative. Sur le plan psycholo- 

gique, l'intégration d'une atteinte nouvelle ou de plusieurs atteintes 
rapprochées dans le temps, s'effectue de façon globale. Chaque atteinte 
n'est pas intégrée isolkment et ses incidences fonctionnelles additionnées à 
celles déjà présentes. Au contraire, le processus d'intégration psychologique 

des différents handicaps associés, les recombine de manière éminemment 



subjective pour aboutir à la définition d'un handicapaux aspects varies, mais 
perçu et présenté par le sujet comme étant une unité cohérente. II est en effet 
frappant de remarquer, dans la pratique, un phénomène de "superposition 
masquante". Une personne atteinte de plusieurs déficiences a toujours, peu 
ou prou, tendance à brandir un handicap pour masquer le ou les autres. Un 
handicap sert à cacher les autres et à justifier des limites fonctionnelles qui 
ne dépendent pas de lui. Or, tout le problème est de savoir si le handicap 
présenté ostensiblement est le bon, c'est à dire effectivement le handicap le 
plus invalidant et expliquant la plupart des genes, incapacités et dépendan- 
ces du sujet. Est-ce le handicap le plus grave et donc celui qui est à prendre 
en charge de manière prioritaire ? Pas toujours. Le handicap présente peut 
fort bien n'être que le plus anodin et le moins socialement connoté. Ainsi, 
entre les atteintes sensorielles et les atteintes mentales par exemple, le 
phénomène de "superposition masquante" se fait souvent au profit des 
premières. La déficience visuelle ou auditive prend le pas sur la déficience 
mentale. De meme, le handicap brandi peut fort bien 6tre le plus aisément 
accessible. Combien de déficients visuels cér4bro-lésés sont sensiblement 
plus handicapés par des troubles neuropsychologiques résiduels (de mé- 
moire, d'attention ... ) que par leur déficience visuelle qui est pourtant la plus 
apparente, 

Le probleme est donc, dans une démarche diagnostique, d'analyser 
l'&art existant entre la conscience qu'a le sujet de ses limites ainsi que de 
leur origine et ce qu'il est possible d'évaluer et d'expliquer de façon objective, 
soit l'écart entre le handicap défini par le sujet à t'issue du travail de deuil 
d'une part et, d'autre part, les différentes déficiences associées, constituant 
le tableau clinique. Le sujet a-t-il une conscience, même diffuse, de cet 
écart ? Connaît-il le ou les autres handicaps présents, malgré leur masquage ? 
Si oui, quelles sont les raisons qui ont abouti i?i cette hiérarchisation 
masquante ? Parmi ces raisons quelle est la part respective des données 
psychologiques et des données sociales ? Autant de questions dont les 
réponses aident à déterminer le pronostic &adaptatif du sujet piurihandicapé. 
Si le handicap présenté n'est pas le bon, c'est à dire qu'il n'est ni le plus 
invalidant, ni à prendre en charge en priorité, le sujet est-il prêt à modifier en 



profondeur l'image qu'il a de lui-même ? Peut-il pondérer différemment ses 
déficiences pour définir un handicap tenant davantage compte des atteintes 
fonctionnelles objectives ? Pourra-t-il assumer au niveau psychologique, le 
fait d'avoir, non pas un, mais deux ou plusieurs handicaps, non pas celui 
habituellement désigné, mais d'autres jusqu'alors peu reconnus ? . Enfin la présence de plusieurs handicaps associés complique très 
sensiblement la prise deconscience par lesujet, des limites deson efficience. 
La difficulté que nous soulignions à propos de la malvoyance, en comparai- 
son avec la cécité, est ici multipliée par le nombre et la gravité des atteintes 
associées. Cette difficulté est sensible principalement à deux moments de 
/%volution des sujets; 

-A l'etape, initiale, de l'intégration psychologique des d4ficiences. il s'agit 
là du processus classique du travail de deuil, mais sa mise en oeuvre et son 
aboutissement demandent généralement plus de temps au sujet 
plunhandicapé. (Pour les sujets poly, ou surhandicapés, ce processus est, 
dans de nombreux cas, absent ou défectueux). 

- Quand le sujet, seul ou au cours d'une rééducation, voit ses capacités 
de compensation d'une déficience buter sur les limites fonctionnelles inhé- 
rentes à une autre. C'est le cas par exemple de dbficients visuels qui, maigre 
une excellente technique de déplacement avec canne, ne peuvent pas 
parvenir à franchir seuls un carrefour, B cause d'un déficit auditif. Ce dernier 
déficit ne leur permet pas en effet, de percevoir sur un fond sonore, les bruits 
pertinents du trafic et ainsi de pouvoir prendre au moment voulu la décision 
de traverser. 

Ces remarques générales étant faites, il est bien évident qu'on pourrait 
les compléter par des observations particulieres propres à chaque type de 
déficience associé à l'atteinte visuelle. Mais la plus grande prudence s'irn- 
pose devant la diversité extrême des cas, à la fois des sujets et des 
combinaisons que peuvent prendre les handicaps associés. Si quelques 
remarques sont possibles, ils serait hâtif d'en déduire des règles générales. 

Le déficitmentai, associé au deficit visuel est, nous l'avons vu, fréquem- 



ment masqué par lui. L'explication de son origine comme le pronostic de son 
évolution se voient donc trop souvent réduits à l'existence de déficits 
sensoriels. Or, si des liens existent etlou se créent entre ces deux handicaps, 
ils sont généralement fort complexes, plus complexes en tout cas qu'une 
commode réduction. 

On observe aussi que le handicap mental ralentit et réduit la portée des 
processus maturatifs et adaptatifs des sujets. Le travail de deuil, quant il 
existe, est souvent plus long et mènera le sujet à une inttsgration psycholo- 
gique de la perte, moins élaborée et moins stable. Le risque d'un arrbt des 
maturations, ou de régressions peu r~versibles par exemple, est majeur pour 
ces sujets. 

0 tes dtlJicits moteurs oupsychomoteursétaient autrefois légion chez les 
sujets déficients visuels congénitaux. Les progrès de fa prise en charge 
précoce ont permis de sensiblement réduire Simportance de ce type de 
troubles. Mais le risque subsiste, dans l'enfance et ta petite enfance, de la 
mise en place d'un handicap psychomoteur secondaire. II résulte alors de 
I'atteinte visuelle, quand cette dernière est négligée et que les mécanismes 
de compensation plurisensoriels et cognitifs sont peu stimulés. 

Pour les cas OU l'atteinte motrice a une origine differente de l'atteinte 
visuelle, son incidence sur la &adaptation des sujets est premiere. Elle 
constitue alors une priorité avant la prise en charge de la déficience visuelle. 
Quel serait en effet l'intérêt de développer l'orientation, la prise de repères et 
les déplacements d'un sujet aveugie, tant que celui-ci n'a pas recouvré le 
maximum de mobilité que lui permet sa deficience motrice ? 

Les déficits sensoriels sont parfois associés aux atteintes visuelles du 
fait de leur origine meme (déficience auditive liée & la rétinite pigmentaire, 
diabète impliquant une réduction de la sensibilite tactile, accident de la voie 
publique qui provoque par exemple une section de plusieurs nerfs craniens 
et donc une agueusie, une anosmie...). Mais, quelque soit leur origine, le 
problème qu'ils posent est un probléme de diagnostic. Quelle est leur 
incidence fonctionnelle, en quoi limitent-ils l'efficience et Sautonomie du 



sujet ? L'évaluation clinique effectuée par les reéducateurs aboutit à une 
analyse isolée, avant d'6tre globale, de !'utilisation des diverses modalités 
sensorielles. Mais il s'agit souvent de l'évaluation d'une efficience et non d'un 
potentiel. L'efficience observée est le fruit d'une compensation spontanée, 
d'un rééquilibrage ancien ou en cours, du recueil ou du traitement des 
entrées sensorielles. Elle n'est pas nécessairement l'utilisation maximale 
d'un potentiel donné. La faible part des informations tactiles chez tel sujet 
relève-t-elle d'un déficit sensitif, ou d'une sous-utilisation spontanée du 
toucher, dont l'explication est toute autre ? 

Pour cela il semble de plus en plus évident aux professionnels travaillant 
auprès de sujets plurihandicapés de disposer, pour fonder leur évaluation, de 
bilans sensoriels détaillés (audiogramme...). 

Les pathofogies psychiattfques, quand elles sont associées B une defi- 
cience visuelle, posent quant à elles principalement deux types de difficult4s. 

Chne part on observe parfois ta présence d'un tableau déficitaire, 
notamment en ce qui concerne I'eff icience cognitive et éventuellement 
motrice et sensorielle. Nous sommes alors ramenés aux cas précédents. 
D'autre part, les sujets ne disposent pas toujours, ni de manière 
suffisamment prolongée, de la motivation et de la stabilité émotion- 
nelle nécessaires à un travail de compensation de la déficience 
visuelle. Ce travail est toujours difficile et demande un minimum de 
temps et d'énergie pour produire ses effets. 

Aussi, la prise en charge des déficientsvisuels surhandicapés, c'est à dire 
selon la définition précédente, ayant ce type de troubles associés, reléve 
généralement d'un cadre plus large que celui de l'équipe rééducative. La 
prise en charge doit s'inscrire dans un projet psychiatrique de réadaptation 
sur le long terme et être suivie, voireêtresous la responsabilité, d'un médecin 
psychiatre et de son équipe. Ce médecin n'intervient pas directement dans 
le travail fonctionnel mais il définit, avec le sujet et l'équipe rééducative, le 
projet et les objectifs de la rééducation. Compenser la déficience visuelle 



autant que faire se peut est le point recherché, mais il ne doit occulter en rien 
les autres troubles d'origine non visuelle dont le sujet est atteint. Accroître son 
autonomie de déplacement ou de lecture, ne revient pas pour autant à 
résoudre les difficultés ou les inadaptations psychologiques ou 
comportementales. Or, le risque est bien là. Si la rééducation n'est pas 

incluse dans un projet adaptatif plus large, conduit par l'équipe psychiatrique 
qui la première est intervenue auprès du sujet, les progr8s fonctionnels vont 
amener ce dernier à conclure que "maintenant tout va bien." Là encore, un 
effet de "superposition masquante" va lui faire penser que la meilleure 
compensation de la déficience visuelle récemment réalisée a valeur de 
compensation magique et absolue, de tous les problèmes qui se posaient à 
lui jusqu'à présent. 

Enfin, la dernière famille de handicaps fréquemment associ6s à la 
déficience visuelle est constituée par l'ensemble des séquelles 

neuropsychologiques des 16sjons cérdbrales. Ces troubles atteignent les 
capacités de cognition (mnésiques, de communication, de concentration), 
comportementales (irritabilité, suivi du cours de la pensée, sensibilité à la 
frustration, athymie) et adaptatives des sujets. Ils concernent une part 
importante de la population des adultes déficients visuels reçus pour une 
rééducation en hospitalisation moyen séjour (de 25 à 40 %). 

La spécificité de ces troubles est, comme nous l'indiquions plus haut, 

qu'étant parfois peu apparents, ils sont dans de très nombreux cas masqués, 
totalement ou en partie, par la déficience visuelle. En effet, à la possible 
anosognosie du sujet, s'ajoutent les réactions familiales qui cherchent à tout 
prix à minimiser l'importance des troubles résiduels ; le sujet "revient de 
tellement loin !"Si, indéniablement, son efficience et son adaptation se sont 
réduites, l'atteinte visuelle en est l'explication princeps. 

La pratique montre au contraire, qu'il est souvent fort difficile de faire la 
part entre les déficits purement visuels et ceux d'ordre neuropsychologique. 
Les cas par exemple d'agnosie ou d'hémi-négligence pures sont rares, 



comparativement au nombre de ceux où le tableau clinique est fort com- 

plexes'. En cela, la présence d'un bilan neurologique initial s'avére de plus 
en plus comme étant unecondition essentielle à la prise en charge rééducative. 

"Sachant que la personne aveugle ou malvoyante compense son handicap 
visuel par une adaptation du traitement cérébral des informations senso- 
rielles, on peut mesurer les difficultés et la nécessité, pour les sujets 
cerébro-lésés, d'une double prise en charge fonctionnelle, sensorielle et 
cérébrale82 ." 

Cf. notamment pour I'enfant : Barbeau M. (1992). Neuropsychologie du déficit 
visuel d'origine centrale chez l'enfant, P.U.F., Collection" Nodule", et pour l'adulte ; 
Bergeco C., Pasquier F., Lauriot-Prévost M.C. (1988). Bilan et prise en charge des 
troubles de reconnaissance visuelle post-traumatiques, Communication a la 60 &me 
journée médicale de Hauteville. 
82 Renoux P.F., LesageD., Chambet C., Boissin J.P.,Griffon P., Francheschi H. (1992). 
La prise en charge des personnes déficientes visuelles cérébro-lésées dans le centre 
de rééducation fonctionnelle de Marly-le-Roi, Op. Cit. 



Lgint6gration sociale 

La problématique des déficients visuels, après celle du diagnostic de leur 
pathologie et de l%valuation de leur handicap est celle du pronostic, des 
moyens et des conditions de leur adaptation. Avoir une baisse, une perte ou 
une absence de possibilités visuelles implique au quotidien un grand nombre 
de conséquences matérielles et sociales. Comment panrenir, maigr6 la 
déficience visuelle, à se déplacer, à conserver ou acquérir un r6le et un statut 
social correspondant à ses ambitions, faire face aux besoins concrets de la 
vie de tous les jours, etc.,. ? Quelle intégration viser ? Quelle intégration 
obtenir ? 

A cette interrogation centrale pour tous les déficients visuels et leurs 
familles, nous nous garderons bien d'apporter une réponse fermée, dogma- 
tique, générale ou moyenne. Notre but n'est pas de répondre à la place de 
telle ou telle des parties prenantes, ni de pretendre en quelques pages faire 
le tour d'une des questions de société les plus aprement disputées depuis 
une vingtaine d'annbes. Il nous semble au contraire utile d'apporter des 
éléments pour dhrire ce que l'on sait aujourd'hui, et ce que I'on constate de 
la situation et des évolutions de l'intégration des personnes handicapées 
visuelles. Non pas répondre à une question ouverte donc, mais mettre à 
disposition des personnes concernées, de leur famille et des professionnels, 
des outils d'appréciation, d'analyse et de comparaison pour les aider à 
comprendre des situations qui sont toujours par dkfinition uniques. 

L'intégration d'une personne handicapée, quelque soit son handicap, est 
un acte social mais aussi politique. II engage un groupe, une collectivité. 
Comme tel, il est donc aussi le lieu de I'expression des tensions. On y 



retrouve les revendications des éternels insatisfaits, les plaintes des 
intrinsèquement deçus, tes discours sonores, lisses et brillants des profes- 
sionnels du verbe et des promesses intenables. On remarque les clivages 
partisans, les espoirs opportunistes et les gesticulations diverses des lobbies, 
groupes de pression, organisations non gouvernementales et associations 
aussi multiples que concurrentes, qui représentent une des particularités de 
la vie publique française. Sur le terrain politique, le débat relatif à I'integration 
des personnes handicapees devient parfois captivant. il rebondit, oppose et 
se joue d'arguments et de projets. 

Qu'on nous permette pourtant de rester plus pragmatique et de chercher 
à apporter à ce problème des outils pour aider le résoudre et non des armes 
pour partir en guerre. La dimension politique existe mais elie n'est qu'une des 
données du problème. En effet, si ('on devait tenter de synthétiser ces 
éléments en présence, on pourrait dire que l'intégration d'un déficient visuel 
met en oeuvre deux variables et trois niveaux. 

tes variables sont constituées par les caractéristiques socio-démogra- 
phiques du sujet handicapé lui-même d'une part, avec l'ensemble des 
données psychologiques, cognitives, anamnestiques, ophtalmofogiques et 
contextuelles qui fondent son unicité, et d'autre part le milieu dans lequel ce 
sujet vit, sedéplace, est en relation et cherche& être reconnu. Milieu qui inclut 
la dimension politique donc, mais qui, de manière plus large, représente 
t'ensemble des afférences et efférences sociales d'un sujet détermine. A ces 
deuxvariables, on peut adjoindre trois niveaux pour lesquels la problématique 
de l'intégration se pose : le temps, l'espace et l'autre. 

Nous alions donc essayer de recenser les objectifs, les moyens et les 
résultats obtenus. Queis sont les leviers et comment s'en sert-on ? Qui 
s'adapte à quoi, comment et avec quel bénéfice ? Pour apporter des 
éléments de réponse à ces questions, nous nous appuierons sur deux 
exemples opposés mais révélateurs des enjeux et des difficultés de 
t'intégration : l'intégration scolaire de l'enfant déficient visuel et le maintien à 
domicile en fin de vie de la personne âgée aveugle ou, plus souvent, 
malvoyante. 



Généralités, évidences et poncifs 

Nous avons insisté tout particulièrement dans les deux premiers chapitres 
sur la nature des limites fonctionnelles induites par la déficience visuelle et les 
possibles actions ou rééducations à mettre en oeuvre pour en reduire les 
effets. L'intégration du sujet handicapé visuel a valeur de test "grandeur na- 
ture'' à la fois pour les strategies de compensation de la déficience mais aussi 
de l'équilibre psychologique recouvré, après l'intégration de la perte et éven- 
tuellement du traumatisme subi. Le sujet est-il fonctionnellement en mesure de 
répondre aux exigences de sa situation et a-t-il l'assurance et la confiance en 
soi nécessaires pour oser agir et se faire reconnaître comme il l'entend ? 

C'est, pour le déficient visuel, l'enjeu de son intégration. On a parfois 
tendance à considérer l'intégration sociale d'une personne handicapée 
comme étant une donnée factuelle et dépendant uniquement de variables 
extérieures au sujet. La réussite ou l'échec de son intégration sont alors vues 
comme étant entre les mains de l'autre (époux, parent, enfant, entrepreneur, 
enseignant,...), ou des autres, nombreux et indkterminés. C'est pour le moins 
être trop rapide et occulter le rôle de I'acteur principal, le sujet lui-même. 

En effet, sans une volonté personnelle et une capacité fonctionnelle 
d'acquérir, ou de recouvrer, une placedans la société, il n'y a pas d'intégration 
du tout. Le fonctionnel et ie psychologique, étroitement imbriqués, vont être 
le moteur de la dynamique intégrative du sujet. C'est de leur adéquation et 
de leur équilibre que va dépendre l'issue de ces millions de défis, d'actions 
et de relations que ta personne déficiente visuelle entreprend pour s'intégrer. 
Or, dans l'analyse réalisée à propos de l'intégration d'un sujet, cette donnée 
initiale est trop fondamentale pour être négligée, I l  est important toutefois de 
savoir que spontanément, un sujet en difficulté matérielle ou sociale comme 
son entourage proche, vont avoir tendance à se justifier par une mise à 
distance des raisons et des origines des difficultés observées. Ils vont 
chercher à prouver et se prouver que, si échec il y a, il vient des autres et non 
d'eux-mêmes. Normal, ce mécanisme doit être reconnu par les intervenants. 



La situation sociale des personnes handicapées est suff isamment complexe 

pour ne pas en outre s'obscurcir de poncifs commodes pour résister aux 
changements. Le contexte social a des capacités d'adaptation limitées, les 

tiers peuvent commettre des erreurs, nous le verrons, mais de là a leur faire 
porter toute la responsabilité, de là à les désigner comme les uniques 
coupables, il y a un pas qu'il semble fort dommageable de franchir 
systématiquement. Pas plus la société qu'une mère surprotectrice par 
exemple, ne doit être chargée de tous les maux. 

Aussi, en guise d'introduction à ce chapitre, il nous semble essentiel de 
relativiser ce premier poncif, pour montrer que l'enjeu d'une intégration, 

quelle qu'elle soit, est psychologique avant d'être social. Sa dimension est 
personnelle avant d'être collective et c'est au niveau des données fonction- 
nelles et psychologiques du sujet lui-même, telles que nous les évoquions 
dans les deux chapitres précédents, qu'il faut en premier lieu chercher 

l'origine des aléas de I'intégration du sujet. 
Ce préalable posé, il est bien évident que le faisceau des résistances 

l'intégration des personnes handicapées mérite à son tour d'être étudié. 

Les résistances à I'intégration 

"L'idéologie démocratique ne peut que se trouver désemparée lorsqu'elle 
constate que, dans leur relations interpersonnelles, les citoyens peuvent être 
auteurs de comportements différenciés vis-à-vis d'autres citoyens : on ne 
traite pas semblablement tous ses semblables.83 " 

83 Beaufils B. (1991). Valideslhandicapés physiques, intérêt de l'approche 
représentationnette, In J.S. Morvan, H. Paicheler, Représentationethandicaps,7-15, 
C.T.N.E.R.H.I.IMIRE, P.U.F. 



La première résistance à I1int6gration des déficients visuels, comme à 
l'intégration de la plupart des personnes handicapées, est celle fort banale 
suscitée par la différence de l'autre. Le sujet déficient visuel est un autre dont 
l'altérité saillante, significative - le handicap - est à la fois inquiétante et mal 
définie, Ce qui le différencie de moi est une déficience physique que je n'ai, 
ni ne souhaite avoir. Cette dernic're provoque deux mouvements de même 
direction. Elle l'éloigne de moi, en ce qu'elle le differencie de ce que je suis, 
et elle est I'objet de mon rejet, manifeste ou non, en raison de la crainte qu'elle 
m'inspire. Le sujet déficient visuel, pour sYint6grer à un groupe social, doit 
assumer une déficience qui, aux yeux du milieu, représente sa singularité, sa 
difference significative avec les autres membres du groupe et, par là même, 
a tendance à l'en écarter. Le déficient visuel, s'il n'y prend garde, s'il ne réagit 
pas, peut craindre de voir son statut de sujet occulté, remplace par un objet 
unique résumant son identité : le handicap visuel. A l'extrême, il se trouve 
réduit à n'être que ce qu'il n'a plus ; être celui qui ne voit plus, ou ne voit pas, 
celui qui n'a plus fa possibilité de se déplacer, de lire, de trouver une porte, 
de reconnaître des couteurs.,, Une telle définition en négatif peut, cela va 
sans dire, exprimer ou conduire à une négation pure et simple de cet autre 
différent, conduire à un rejet. 

La différence comme raison première des résistances à I'int6gration 
comporte donc de multiples facettes. l'autre est réduit à ce qui le différencie 
de moi. I l  est, à cause de cette différence perçue en négatif, nié ou pour le 
moins, mis à I'écart. 

Toutefois il est intéressant de remarquer que ce phénombne desréduction 
negative" est d'autant plus étendu qu'il repose sur une définition de la 
déficience et du handicap, floue, confuse ou archétypale. La différence gêne 
d'autant pius qu'elle est mal connue, Elle devient alors ce que chacun y met 
de fantasmes, de "on dit", ou de crainte purement subjective, Ce mecanisme 
trivial d'aggravation par méconnaissance est favorisé par la grande com- 
plexité des formes et des évolutions de la déficiencevisuelle. Lacompréhension 
souvent approximative de ce handicap se prête fort bien à ce type de 
projection, aggravant le tableau clinique réel et les déficiences objectives. Le 
sujet aveugle ou malvoyant qui tente de syntégrer à un groupe, doit en plus 



de la "réduction négative9*dont il peut être I'objet, savoir réagir à la majoration 
spontanée que les autres se font de ses troubles visuels, comme de leurs 
conséquences psychologiques et fonctionnelles. 

La méconnaissance des déficients visuels et des personnes handica- 
pées en général, a été dejà fort bien étudiée. On constate en fait ta présence 
d'archétypes ou de représentations sociales qui, actualisabtes et structu- 
rées, fonctionnent à un haut niveau de généralité. Certains auteurs vont 
même jusqu'a parler de "Figure Fondamentale du Handicapn et montrer que 
cette dernière est sous-jacente et concomitante à t'image que l'on se fait 
d'une personne handicapéeg4. Elle se traduit 'par des sentiments complexes 
de peur, de fascination et de rejet renvoyant beaucoup plus à un objet 
psychique de type phobique, qu'à l'objet réel que constitue le handicapéss." 
Cette représentation sociale résume, condense un contenu anxioghne et 
imprécis qui amalgame des caractéristiques souvent valables pour tous 
types de handicaps. Le sujet handicapé est décrit comme : "plus renfermé, 
timoré, timide, anxieuxdépendant, émotif ...q ue les personnes tout-venantse", 
mais aussi, pour l'enfant notamment, comme "moins égoïste, agressif et 
coléreux, plus obéissant et consciencieux.87 " Des places et statuts lui sont 
assignés (dépendance, introversion et effacement ou réussite professionnelle 
à la force du poignet, au prix de capacités de formalismes, de rigueur et de 
travail, d'apparence plus laborieusesqu'épanouissantes), d'autres lui semblent 
interdites (être "bien dans sa peau, rêveur, imaginatif, détendu ...a8 3. Nous 
verrons par la suite toute l'importance de cette affectation systématique d'un 
devenir plus ou moins univoque à un handicapé qui n'est appréhendé et 

84 Giami A. (1991). t'hypothèse de la Figure Fondamentale du Handicap, ln 
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reconnu que par son handicap. 
Le handicap visuel, mal connu, est donc le lieu de représentations 

sociales qui, de par leurs généralités et leur imprécision, expriment les peurs, 
somme toute fort banales, des personnes non averties qui y sont confron- 
tées. Il est intéressant de remarquer que les mécanismes qui génerent puis 
canalisent ces peurs sont schématiquement de deux formes. 

Q Le premier mécanisme est de type relationnel, Se trouver en prbsence 
d'une personne handicapée, entrer en relation avec elle, suscite souvent une 
gêne. Que faut-il faire ? Comment, avec elle, faut-il s'y prendre ? En quoi te 
handicap doit-il modifier les conduites et les comportements ? Mal connaître 
le handicap met l'interlocuteur non-handicapé en position de faiblesse. Ne 
sachant que faire, il en fait trop, pas assez, ou il fait comme si de rien n'était, 
tout en ayant conscience de l'inadéquation de son attitude. Le plus inadapté 
des deux n'est plus celui que t'on pense. La gêne initiale peut alors se 
transformer en agressivité vis-à-vis du déficient visuel qui nous met en 
défaut. Mais cette agressivité, quand elle devient consciente, ne peut être 
tolérée et reconnue par le sujet qui la ressent. Elle n'est pas consciemment 
ni socialement admissible. Aussi, le sujet va-t-il bien souvent la retourner en 
son contraire : la surprotection. L'agressivité, trop culpabilisante pours'expri- 
mer efficacement, c'est à dire pour s'épuiser et ainsi disparaître, est alors 
refoulée, retournée en un ensemble de conduites valorisées, positives et 
opposées à t'affect initial destructeur. 

On observe donc que la relation avec une personne handicapée entraîne 
une succession de sentiments allant de la gêne à la surprotection. La gêne 
de ne savoir que faire met le sujet non handicapé en position de faiblesse 
(d'atteinte narcissique). Il s'en défend par i'attaque (le sentiment d'agressi- 
vité), mais l'attaque ne peut aller jusqusà son terme car elle le place en 
position d'agresseur (elle le culpabilise). II remplace (refoule) alors ce 
sentiment par son symétrique : un effort d'aide, d'assistance et de soin. II 
parvient ainsi, à la fois à accepter la déficience de l'autre, et à adapter son 
comportement aux besoins du sujet handicapé. 

Ce mécanisme adaptatif arrive à son terme quand la gène, la culpabilitb, 
l'agressivité voire la haine initiale provoquées chez le tiers par le sujet 



handicapé sont efficacement refoulées, c'est-à-dire quand la surprotection 
se détend et devient capable de répondre, non plus au besoin d'aider mais 
au besoin d'aide. Utile et normal, ce mecanisme nécessite du temps pour 
aboutir, parvenir à adapter les conduites relationnelles et canaliser les 
réactions affectives. 

.Le deuxième processus qui explique les réactions des tiers devant une 
personne handicapée est non plus relationnel mais personnel. Si la relation 
avec le déficient visuel peut provoquer de la gêne, la déficience elle-même, 
angoisse. Elle renvoi à ces craintes profondes et archaïques de voir son 
corps et son être atteint, réduit, limité par une agression extérieure. La 
déficience en soi représente une donnée négative qui inquiète. Elle est ce 
que l'on ne veut pas avoir. Aussi est-il normal que, pour résister à i'angoisse 
primaire qu'elle provoque, les sujets non atteints cherchent volontairement 
à fa mettre à distance. Ils vont essayer de ne pas la remarquer, faire comme 
si, éviter de la voir. Ils peuvent enfin la diaboiiser en une "monstruosité89" ou, 
par exemple dans le cas des proches, idéaliser la compensation et isadapta- 
tion que te sujet a envers sa déficience et ainsi réduire sa portée, sa visibilité. 

La résultante de ces deux mouvements conduit à un clivage. La défi- 
cience est mise à distance et le déficient est accepté et aidé. La haine ou 
l'agressivité sont orientées vers l'atteinte physiologique, alors que le soin et 
l'assistance le sont vers le sujet handicapé. Toutefois ce clivage semble 
d'autant plus affirmé que le tiers est distant du sujet. Si des liens affectifs et1 
ou familiaux les unissent, on constate fréquemment une idéalisation du sujet 
handicapé ("l'enfant extraordinaire" décrit par A. GIA MI^^ ) et une censure de 
l'agressivité dirigée vers la déficience elle-même. L'idéalisation peut alors 
s'exprimer de manières fort diverses, par exemple en soulignant B l'envie : 
'Tout ce que notre enfant déficient visuel nous a appris par son handicap.", "La 
chance de vivre avec un conjoint handicapé qui, malgré le handicap,...", etc. 

B9 Giami A. (1991). Op. Cit. 
Ibid. 



Les affects violents et rejetants sont alors préférentiellement tournés (proje- 
tés), vers le milieu extérieur, pris inconsciemment comme le responsable et 
le bouc émissaire des échecs, difficultés et inadaptations du sujet. 

L'exemple de certains parents d'enfants déficients visuels permet d'illus- 
trer l'effet des représentations sociales du handicap et des mécanismes qui 
générent et canalisent les réactions anxieuses à son égard. En simplifiant à 
l'extrême, les deux images types du devenir de l'enfant déficient visuel sont 
celles, soit d'une dépendance massive, docile et silencieuse, soit d'une 
réussite scolaire obtenue à force de travail, de renoncement, de persévérance, 
de rigueur intellectuelle semblable par bien des points à une psychorigidité 
besogneuse. Les mécanismes de mise à distance de la déficience - 
l'idéalisation de i'adaptation du sujet, de sa sagesse, de sa retenue, de son 
sérieux, de sa maturité, (de sa résignation) -s'ajoutent àceux du refoulement 
des pulsions négatives initiales - la surprotection. On remarque les liens 
unissant tes images sociales et les mécanismes adaptatifs en place chez les 
parents. Et, de fait, la pratique montre et confirme que les demandes 
parentales expriment souvent le souhait de voir leur enfant évoluer vers ces 
situations types : dépendance et retrait ou réussite au prix fort. L'une et l'autre 
représentent pour certains les deux pôles stables d'une intégration à venir. 
Combien de parents, avant même de rencontrer les équipes éducatives et 
rééducatives, ont comme objectif unique pour leur enfant aveugle ou 
malvoyant : "avoir le Bac." Cet élément de réussite sociale objective est 
considéré comme la clef ouvrant toutes les possibilités d'adaptation. II est la 
priorité des priorités, bien avant l'autonomie fonctionnelle de déplacement et 
devie quotidienne, l'équilibre psychologique, la structuration de personnalité 
et l'adaptation sociale et affective de l'enfant. 

Dans les cas, heureusement de plus en plus rares, où cette politique de 
pseudo-intégration est maintenue sans aménagement, on aboutit au mieux, 
à l'érection d'un colosse aux pieds d'argile. Le jeune bachelier rissout des 
équations fort complexes mais panique, bafouille, en présence d'un voyant 
inconnu, se cogne quand il sort de sa chambre ... II ne possède pas le 
minimum d'autonomie fonctionnelle et d'équilibre psychologique pour utiliser 
in situ avec d'autres, en entreprise, les compétences intellectuelles acquises. 



PIus dure sera la chute quand, le diplôme en poche décroché à grands frais, 
il prendra progressivement conscience de tout ce qui tui manque et commen- 
cera à entrevoir I'écrart qu'il y a entre réussir ses études et réussir une 
intégration sociale. Ne parlons pas des cas pour lesquels le diplôme tant 
investi, objet de tant de sacrifices, n'est pas obtenu. Céchec est d'autant plus 
lourd que l'objectif a été excfusif, 

Les résistances parentales à I'intagration peuvent donc provenir d'une 
représentation inadaptae du devenir social du d&ficientvisuel. Elles peuvent 
aussi, et généralement en meme temps, être le fruit du mauvais fonctionne- 
ment ou de blocages des m&anismes psychologiques decampf4hension de 
la déficience de leur enfant (du travail de deuil notamment). Venfant aveugle 
ou malvoyant n'est alors accept8, ne retrouve de place, d'affection, qui si te 
ou tes parents consewent & son égard un fort degré eintewention. If ne 
pafvient à etre et à se sentir aimé qui si ce sentiment est agit, que s'il est 
matérialis8 par des actions, attentions, soins et préventions multiples. Un peu 
comme si le fait d'éprouver l'amour parental ne suffisait pas et que les parents 
vivaient dans une constante obligation de le prouver par leurs actes. Dans ce 
type de situation, ces derniers vont tout faire pour conserver leur enfant 
auprès d'eux, et ainsi maintenir les raisons d'être de leur assistance. Pour 
eux, une intégration représente une perte ; perte de leur protection dont 
t'utilité pour i'enfant est inversement proportionnefle h laqualit4 de f'adaptation 
que ce dernier a atteinte, mais aussi perte de leur équilibre psychique. Le 
handicap visuet, inacceptabie et jusque là compensé, caché, entouré de leur 
assistance, va à nouveau leur apparaitre en pleine lumière, 

Si, de leur part, la volonte affichke, consciente, est toujours t'intégration 
de leur enfant, celle-ci peut ètre en fait une intégration soit paradoxale, soit 
alibi, Dans un cas, les conditions de l'intkgration sont tellement difficiles à réu- 
nir, l'objectif visé est d'une telle exigence que cette course à !'intégration 
idéale ressemble par bien des aspects à la chronique d'un &hec annoncé, 
"Iknfant extraordinairen, ne pouvant viser qu'une adaptation extraordinaire, 
Dans t'autre cas symétrique, la volont6 affichée #intégration, de banalisation 
et de normalisation de l'atteinte visuelle se manifeste par quelques gestes et 
tentatives symboliquement brandies pour, par ailleurs, justifier une dépen- 



dance, voire une inadaptation maintenue. (Par exemple ; "Maintenant qu'il 
vient d'avoir 13 ans, il trouve et prépare tout seul ses affaires pour aller en 
classe", mais il reste dépendant pour manger, s'habiller, se laver, aller aux 
toilettes...), 

Gardons-nous toutefois de considérer que ces exemples extremes, pris 
pour illustrer des mtieanismes de resistance, sont toujours présents. Bien au 
contraire. Ils représentent généralement un des moments d'une évolution 
parentale qui, cela est normal, ne se déroule que rarement sans difficult6. Ils 
existent à i'etat de tendances, transitoirement possibles et représentent, 
comme teis, plus un risque qu'une réalité courantegj. L'erreur à ne pas 
commettre est de systematiquernent en accuser les parents. Assumer ie fait 
d'avoir un enfant handicapé est déj8 suffisamment complexe, pour ne pas en 
outre se voir charge de tous les maux. Être parents d'un enfant handicapé 
n'implique pas nécessairement de devenir parent *handicapantv'. Mais cela 
nécessite pour les parents, comme pour l'entourage proche, un temps 
d'adaptation. Le rôle des tiers et des professionnels est alors de favoriser la 
dynamique des processus et de souligner les blocages ou les comporte- 
ments inadéquats, non pour en accuser les auteurs mais pour tenter de les 
réduiresz. 

tes pré-requis à {'intégration d'un sujet déficient visuel rbsident en tout 
premier lieu dans sa propre motivation comme dans les conditions psycho- 

s' Defla-Courtiade C. (1989). Elever un enfant handicape. De fa naissance aux 
premie~ acquis scolaires, E.S. F. 
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Iogiques et fonctionnelles qu'il a réunies pour y panrenir. 
Au niveau social, les conditions pnncipaies de r6ussite d'une intégration 

découlent de la rapide analyse que nous venons de faire des résistances. 
Elles concernent le sujet lui-même comme son milieu, au niveau des 
représentations sociales et de I'influence des décisions politiques, àcetui des 
données pratiques et fonctionnelles, comme à celui de la maturation, des 
mécanismes et équilibres psychologiqiles. 

lnfomer mals comment ? 

La premièrecondition nécessaire à I'intégration d'une personne déficiente 
visuelle dans un milieu donné, comme de toute personne handicapee, est 
d'informer ce milieu. Par information il faut entendre un mouvement de 
distinction du géneral au particulier, des représentations sociales, des 
archétypes, des poncifs au cas concret et unique de la personne déficiente 
visuelle en cause. Car il s'agit bien de mettre en route une démarche, une 
évolution de ce milieu. Elle suppose une dynamique et suscite des résistan- 
ces. L'information nécessaire à l'intégration ne doit pas être conçue comme 
étant un contenu de savoir, de recettes que l'on déverse dans un contenant 
passif. Dans te cas qui nous occupe, informer n'est pas uniquement trans- 
mettre des informations, c'est aussi modifier des comportements et des 
pr4supposés. 

Spontanement, le milieu a tendance se faire une image impersonnelte 
et maximale de la deficience. Le travail des informateurs, tiers ou profession- 
nels, est de personnaliser et de retativiser les conséquences fonctionnetles 
et ~ychoiogiques de l'atteinte visuelle, de partir des id6es toutes faites pour 
aboutir 8 la réalité matérielle des conditions de l'intégration du sujet. Pour 
informer, il faut donc commencer par écouter et rassembler les fantasmes, 
angoisses et représentations du milieu à propos de l'intégration. II faut partir 
de ses craintes parfois très inattendues. (''11 est aveugle, donc il ne peut pas 
rester seul dans une pièce." "Avec les malvoyants n'est-on pas obligé de 



parler plus fort que la normale pour qu'ils nous entendent sans nous voir ?", 
etc...). C'est la verbalisation, face à un tiers bienveillant, des représentations 
sociales du handicap qui amorce leur remise en cause. En parler est déjà les 
placer en perspective. C'est rendre conscient et formalisé ce qui, jusqu'alors, 
était à peine avoué. Éclairer les leviers activant les mécanismes et les 
processus psychologiques de réaction à la déficience, permet d'augmenter 
la marge de manoeuvre volontaire des sujets à leur égard. En cela, prendre 
conscience consiste aussi à reprendre une plus grande maîtrise. 

Aussi, ce travail d'information commence par une écoute active qui 
favorise la verbalisation des craintes liées à la déficience visuelle et, par là, 
commence à les relativiser. II se poursuit, dans un deuxieme temps, par une 
démarche explicative personnalisée des conditions, possibilités et limites 
fonctionnelles de la personne handicapée. La personnalisation est bipolaire, 
orientée à la fois vers les caracteristiques propres au sujet déficient visuel à 
mettre en évidence, et vers l'analyse détaillée des raisons et de la légitimité 
des angoisses, représentations et images du handicap propres au milieu et 
à chaque individu qui le compose. 

Enfin, et il s'agit de la troisième condition essentielle à l'efficacité d'une 
démarche informative, elle doit donner confiance. Écouter et aider les prises 
de conscience ainsi qu'apporter des informations parfois très précises, 
demande du temps, de l'énergie et une réelle implication du sujet comme de 
son milieu. Le risque est, qu'à vouloir trop bien faire, on en arrive à inquiéter 
ceux que l'on voulait informer et leur compliquer la tache au lieu de les 
rassurergs. Devant le nombre des informations nouvelles à intégrer et la 
particularité de la problématique du sujet déficient visuel concerné, ils 
peuvent fort bien ne pas se sentir de taille, penser ne pas avoir les moyens 
de la mener à bien, quand ce n'est pas de façon plus ou moins avouée se 
démotiver quant au projet d'intégration. 

93 Portalier S. (1992). Préparer l'intégration, Communication aux journees de 
i'A.L.F.P.H. V., Yzeure. 



En effet, toute demarche d'intégration, à la fois nécessite de l'information 
et risque à cause d'elle d'echouer. L'information reçue correspond-elle à ce 
que le milieu attendait, à ce qu'il est capable d'entendre ? Mais, et peut être 
surtout, cette information a-t-elle permis de répondre aux questions qu'il se 
posait, de réduire les craintes manifestes ou latentes vis-à-vis du handicap ? 
A-t-elle en un mot, apport6 les connaissances et les prises de conscience 
utiles à la reprise de confiance du milieu en ses capacités à integrec, 
reconnaître et vivre avec une personne déficiente visuelle ? Une information 
impersonnelle et générale, comme par exemple une documentation écrite, 
est de peu d'intérêt. Une information totalement absente ou insuffisante est 
ressentie comme un manque, un abandon et peut conduire à l'échec de 
l'intégration, par la multiplication de quiproquos, de présupposés, de non-dit 
et d"angoisses. Mais, et c'est un paradoxe fréquemment rencontr6 dans la 
pratique, une information trop massive, fouiliee et pointilieuse est, elle aussi, 
nuisible. Au-delà d'un certain seuil, informer n'aide plus. Au dei& d'un certain 
point, il est davantage utile de faire confiance que de faire connaître, 
d.expliquer et d'informer. Le milieu alors entend, dans la retenue de ses 
informateurs et conseillers, la confiance qu'ils font à son savoir faire. A cela, 
le ton utilisé joue un rôle important mais aussi la pertinence des informations, 
c'est à dire la maniare dont eltes ont pu atteindre la cibie et elle seule, dont 
elles ont répondu aux demandes et non noye le demandeur. "Dans notre 
pratique quotidienne i f  faut donc savoir interrompre une procédure d'informa- 
tion pour travailler sur les faits.S4 " 

L'information rapprochée du milieu, que nous venons d'evoquer, gagne 
a être complétée par une information pius large, diffuse et générale du type 

" Ibid. 



de celles que peuvent apporter les médias. L'objectif de cette forme d'infor- 
mation est, non plus de répondre à des questions ou des craintes données 
provenant d'un milieu donné, mais de contdbuer pour i'ensernble de la 
population, I1 modifier les représentations sociales et les archévpes Iiés au 
thème du handicap. Nous avons tenté de montrer ci-dessus à la fois fa 
prégnance et la relative imprécision de ces représentations archévpales. 
Elles se prêtent donc fort bien à i'action des médias. Cetle-ci se manifeste 
genéralement sous forme de campagne de publicité, par voie d'affichage ou 
do spots télévisés, ou sous forme d'articles ou d'émissions thématiques. ka 
manidre dont les medias parlent des handicapés et l'6volution des 
discours dont ils sont porteurs, a donné lieu 9 de nombreuses 
études95. Ces études permettent dknalyser deux éI6ments importants 
dans la compréhension de la situation des personnes handicapées. 

Dans quelle mesure les représentations du handicap et des handicapés 
ont-elles changées au cours du temps ? Quelle fut en cela l'action des 
rnédias ? Furent-ils des véhicules passifs de représentations ou les respon- 
sabies de leur transformation ? 

II est à noter en premier lieu que, dans l'éclairage médiatique apporté sur 
les handicapés, la part revenant aux déficients visuels est fort réduite (6%, 
des 1 1 13 articles portant sur les handicapés paru dans la presse régionale 
fran~aise en 198896). Ceci refl&te la r4alité statistique : (les déficients visuels 
sont moins nombreux que par exemple les déficients moteurs), mais aussi ia 
difficulté d'un public non averti à individualiser un handicap donné d'un 

95 Cf. notamment Vilain C. (1 978 et 1981 ), Les préfiminaires psychosociaux d'une 
campagne grand public concernant les personnes handicapées. Communication au 
co1ioque'WMéasethandicapés"Séminaire international sur lareprésentation sociale 
des personnes handicap6es et le r61e des rnédias, Paris, A.D.E.P.- mcumentation, 
et Lachal R.C. (199 11. Les mediaset fes handicapés, Handicapsetinadaptations, Les 
cahiers du C. T.N,E.R.MI,, 54,65-75. 
9$ Lachal R.C. (1990). Les personnes handicapées vues par ia presse régionale 
françâise, Handicaps et inadaptations, Les cahiers du C. T.N.E.R.H.I., 51 -52, 1 -29, 



handicap type, ayant une forte visibilité (par exemple être en fauteuil). 
L'évolution des représentations sociales se manifeste dans les médias 

par la rarbfaction des cas où la personne handicapée est réduite à sa 
déficience. De plus en plus fréquemment on observe des dénominations 
"mettant en relief le porteur de la déficienceQ7 " ; la personne, le travailleur, 
le sportif, etc. On remarque aussi, en analysant le vocabulaire utilisé pour 
définir ou parier de la situation des sujets handicapés, deux tendances 
nouvelles et deux constantes. Les évolutions sont marquées par l'accroisse- 
ment sensible entre les années 1977-1978 et les années 1987-1988 des 
termes décrivant "le handicapé heureux et indépendant au sein de la 
société98 ", feur fréquence d'utilisation passe de 15 à 30% et la réduction de 
ceux marquant i'accablement, conséquent au handicap, qui passent de 24 
à 10,5%99. Les constantes concernent la fréquence d'utilisation par les 
médias des vocables décrivant le sujet handicape comme "différent et 
assisté" (56 à 54% des cas) et les quelques cas, rares mais stables (de 2 à 
3,2%), où le handicap est hypervalorisé, de manière parfois aussi exagérée 
que défensivetoo. Le journaliste semble alors porter aux nues la surcom- 
pensation d'une déficience à la mesure de I%ngoisse qu'elle provoque chez 
lui et du rejet que spontanément, inconsciemment, il ressent à son égard. 

Les thèmes abordés se sont diversifiés, mais parmi eux, la part: de ceux 
relative à l'insertion professionnelle et sociale en milieu ordinaire ou protégb 
a nettement décru, au profit des sports et loisirs, des appels de fonds et des 
descriptions de centres et de foyers spécialisés. Ne faut-ii pas voir dans ce 
phénomène les conséquences d'une politique qui affecte davantage de 
moyens auxcentres et aux foyers spécialisés qu'à l'intégration et au maintien 
à domicile ? 

97 Ibid. 
98 f'C~mpéten~e, confiance en soi, responsabilit4, insertion, liberté, autonomie, 
plaisir, bonheur, épanouissement,..," Ibid. 

"Peine, dcisespoir, détresse, frustration, dépendre de, accablé par le sort, 
exclusion, isolement, enfermement, rhdusion, ghetto, ..." Ibid. 
loO Ibid. 



Cependant, l'analyse globale d'un corpus d'articles de joumaux traitant 
des personnes handicapées, prouve qu'une évolution positive des représen- 
tations sociales est en cours. Les articles s'accompagnent plus fréquemment 
de photos, fon craint moins de montrer le handicap), leur forme est plus claire, 
le lexique utilisé est moins pompeux ou misérabiliste, les personnes concer- 
nées s'expriment davantage et plus directement, les connotations négatives 
régressent au profit d'une banalisation des situations et de la mise en 
évidence des besoins concrets de cette population. Une image du handicap 
plus précise et plus objective se fait jour. La déficience est mieux reconnue. 
Cela étant, la deficience visuelle, moins fréquente que d'autres formes de 
handicaps, d'une faible visibilité et d'une forte charQe anxiogbne, reste mai 
individualisée. 9 photos sur t O  présentant des personnes handicapees 
présentent des déficients moteurs ou physiques. Dans cette étudelol, les 
déficients visuels n'apparaissent sur une illustration que dans moins de 4 % 
des cas. 

Mais, dans cette évolution des représentations smiales, il est intéressant 
d'obsewer le rôle des media. En effet, ifs sont à la fois source et reflet des 
images sociales. Quelle est en eux, la part du vehicule passif et celle du levier 
actif ? Soit en clair, comment les pouvoirs publics, les O.N.G. et les 
associations peuvent-ils volontairement apporter sur les handicapés, une 
information médiatisée qui contribue à leur integration ? Répondre à cette 
interrogation comporte deux volets : un constat et des propositions. 

Le constat est celui d'une forte attente de la part des personnes handica- 
pées et des associations qui les regroupent eVou les representent vis-à-vis 
des medias, 73 % jugent le rüle de ces derniers comme "important ou très 
irnportant"2 ". Mais cette attente est en grande partie déque. En effet, dans 
la même étude, "une écrasante majorité des associations dépiore ta place 

'O1 ibid. 
'O2 Lachal R.G. f 1991 1. Les medias el les handicapés. Une enquttte dans le sud-est 
de la France, auprès d'associations concernées, Handicaps, et inadaptations. Les 
cahiers du C. T.N. E.R,ff.L, 54,65-75. 



insignifiante que les médias accordent aux déficients et aux personnes 

handicapées". Cet avis est partagé par près de 70 % d'entre elles pour la 
presse écrite, 80 % pour la radio et de 70 à 86 % pour la télévisionio3. Les 
critiques concernent la quantité d'informations trop réduite, mais aussi leur 
qualité. Le handicap est minimisé ou la personne handicapée placée en 

position de héros. Le détail des besoins et problèmes concrets des personnes 
et de leur intégration sociale sont passés sous silence au profit d'informations 

spectaculaires, émouvantes ou lacunaires. Pour la petite histoire, on remarque 
que les supports nationaux, mentionnés dans cette étude comme véhiculant 

la meilleure qualité d'informations sont ; "Le Monde", parmi les quotidiens, "La 
Vie" pour les périodiques, "France Inter" pour la radio et "France 2" pour la 
télévisionio4. Cette déception est sans doute d'autant plus aiguë, qu'elle 
représente pour les associations et les organisations, une prise de cons- 
cience du chemin qui leur reste à parcourir pour apprendre à communiquer. 
"Depuis de nombreuses années, la question de la communication est au 
coeur des préoccupations associatives. II ne suffit plus de savoir-faire, de 
mettre en oeuvre des projets ambitieux, d'innoverdans les domaines les plus 
divers. L'obligation de faire-savoir s'impose à tous ceux qui revendiquent une 
place, un rôle, une fonction socialelo5 ". Or, en France, les associations 
nombreuses et éparpillées, disposent rarement de moyens, de stratégies et 
d'objectifs de communication adaptés au contexte. Ainsi, dans l'étude 
précitée, seules 44 % d'entre elles "disposent d'une personne ou d'un service 

de relations publiques". De ce fait, elles ne disposent pas non plus d'interlo- 
cuteurs privilégiés dans les redactions, ni ne peuvent élargirou entretenirdes 
relations suivies avec les médias. La situation est d'autant plus critique quand 
on sait qu'il n'y a que 17 % de ces associations qui résiste à la tentation 

lo3 lbid. 
France 2, qui s'appelait à l'époque Antenne 2, diffuse annuellement depuis 1987 

le téléthon. 
lo5Bastide J., Planchais A. (1991). Avant-propos à P. Gaborit, L'opinion publique et 
la communication des associations, La Documentation française, cité par Lachal R.C, 
Les médias et les personnes handicapées, Op. Cit. 



d'expliquer ce déficit de communication par le manque d'intérbt des médias, 
ou toute autre raison extérieure à elles. La réalité pourtant est beaucoup plus 
simple. Elles sont pour une grande part inadaptées aux exigences des 
médias modernes et à ces jeux d'action, de relation, de pression, d'influence 
et de prestance qu'il faut savoir mener pour accéder aux supports d'information, 
Combien de ces association diffusent, ne serait-ce qu'un communiqué de 
presse, une fois l'an ? II est de ce fait logique que le sentiment d'insatisfaction 
des associations devant le désinteret suppose des médias, corresponde rà 
une m&onnaissance quasi totale de l'existence de ces dernieres dans le 
grand public. Une étude du C.S.A. r4alisée en septembre 1989 montrait ainsi 
que leur taux de notoriété spontanée (le fait que les associations pour 
handicapés soit citées spontanément comme étant une des formes de 
mouvement associatif) ne dépassait pas 6% de Yensemble de fa popufation 
françaiselm. 

A ce constat quels remèdes ? Sans doute pas une solution unique, mais 
plusieurs actions conjointes. 

D'une part t'existence et la multiplication de ces études desquelles nous 
avons extrait quelques chiffres et conclusions. Les acteurs, personnes 
handicapées seules ou regroupées en associations, n'ont pas suffisamment 
conscience de leur inadaptation au monde des médias, et par là des raisons 
objectives du déficit de communication dont elles se plaignent. Se justifier en 
accusant les journalistes est un peu mince. 

D'autre part, il serait intéressant de constituer des ateliers'07 ou, pour 
reprendre la formule de R.C. Lachal, "un observatoire permanent medias et 
handicaps" sur le modèle italien qui centralise et analyse les données 
concernant les personnes handicapées, comme celtes diffusees à leur sujet 
par les médias. 

las Gabarit P. (1991). L'opinion publique et fa communication des associations, Op. 
Cit. 

"L'amélioration de l'information sur les handicapés" (1 989). Recommandation du 
séminaire international de Tunis. 



L'idée d'une sensibilisation initiale ou continue des journalistes participe 

Ci cette démarche et leur permettrait de se familiariser avec les termes, les 
problématiques et les enjeux de la déficience, du handicap et de I'insertion 

socio-professionnelle. 

Enfin, il existe un moyen d'action directe sur l'opinion publique qu'est la 
campagne de publicité, par affichage ou spots télévisés, du type de celles 
réalisées Ci l'initiative par exemple de ~'U.N.A.P.E.I.~~~. S'il est difficile à court 
terme d'en mesurer les retombées positives concernant I'intégration des 
personnes handicapées, comme la modification de représentations sociales 
archaïques, elles sont pour les professionnels comme pour les sujets eux- 
m6mes un support à l'intégration. En effet il est possible d'y faire référence 
pour critiquer les phénomènes de "réduction negativen dont nous parlions 

plus haut. A quand, en France, ce type de campagne organisée pour les 
déficients visuels, comme cela a eu lieu à l'étranger et notamment en 

Espagne, et fait partie des recommandations proposées par les profession- 
nels européens travaillant avecles personnes aveugles ou malvoyantes109 ? 

Informer mais sur quoi ? 

Que l'information provienne de proches, de spécialistes du handicap 
visuel ou de médias et qu'elle vise l'entourage immitdiat ou le milieu socio- 
professionnel, que doit-elfe transmettre pour préparer et faciliter l'intégration 
d'un sujet ? 

'O8 Union Nationale des Associations de Parents et d'Amis de Personnes handica- 
pées Mentales qui avaient pour thème "Vivre ensemble c'est pas débileUet, au début 
de la première et de la deuxième cohabitation politique droitelgauche en 1986 et 1993 
"Moi aussi je voudrais bien cohabiter". 
log Cuthbert J. (1990). Rapporteur des conclusions (Gp. 3) du seminaire thématique 
du programme Hélios de la communauté européenne "Formation professionnelledes 
aveugles et des personnes malvoyantes", Birmingham. 



En schématisant à I'extreme, on peut regrouper en deux catégories les 
domaines sur lesquels il est utile d'apporter de I'information pour permettre 
un changement. 

*Le premier est constitué par la spécificité du handicap visuel. Il s'agit 
d'expliquer, de décrire le type d'atteinte physiologique et fonctionnelle du 
sujet concerné par une intégration donnée ou, dans une approche plus 
générale, les particularités de ce handicap. L'objectif est alors, comme nous 
avons tenté de le faire dans les deux premiers chapitres de cet ouvrage, de 
réaliser toutes les distinctions utiles entre le handicap visuel et l'idée que le 
milieu se fait de l'entité vague et inquiétante qu'est pour lui le Handicap, mais 
aussi entre les differents aspects de la déficience visuelle et I'atieinte précise 
d'un sujet connu. Quelles sont les conséquences fonctionnelles, psycholo- 
giques et physiologiques de ces pathologies? Quelle est, dans les cas où elle 
subsiste, l'efficience visuelle conservée ? Dans quelles conditions est-elle 
exploitable ? Entre quelles limites peut-elle fluctuer ? La déficience visuelle 
est-elle survenue brutalement ? Quelles ont été les compensations mises en 
place spontanément, ou au cours d'une rééducation ?Toutes questions dont 
les réponses doivent donner les moyens à l'entourage, d'individualiser la 
problématique du sujet déficient visuel, à la fois pour pouvoir mettre en place 
les conditions d'une intégration adaptée et pour la dégager de l'influence de 
représentations sociales et des m6canismes de *réduction négativen, de 
projection ou de mise à distance, jusque-là prégnants. . Mais à cette approche informative collant au plus près à la réalité de la 
déficience et du handicap, il est généralement utile d'en adjoindre une autre, 
aidant le milieu à remettre en cause ses propres résistances à l'intégration. 
Dans ce deuxième cas, I'information est personnalisée, ciblée non plus sur 
la déficience, le déficient ou le handicap mais sur les craintes, les angoisses, 
les stéréotypes et les réactions psychoaffectives de chacun des membres 
composant le milieu social. Le contenu du débat n'est plus une objectivation 
de la réalité par différenciations successives. II s'agit au contraire d'amener 
des prises de conscience, des critiques ou des évolutions de contenus 
imaginaires, au sens où ils concernent l'image que i'on a de l'autre, de la 
déficience visuelle, et l'image que I'on a de ses propres capacités, non 



seulement la supporter, mais s'y adapter. L'information provient alors 
autant de l'extérieur que du milieu lui-même, qui prend conscience de 
processus et d'archétypes jusque-là actifs mais inconscients. 

L'aftifude du sujet lui-m&me 

L'écoute et i'analyse des représentations sociales qu'a le milieu à l'égard 
d'un déficient visuel, comme les informations qu'if est utile d'apporter pour les 
modifier, sont une chose. Mais les unes comme les autres n'ont d'intérêt et 
parfois de portée qu'en fonction de la manière dont elles sont relayées par le 
sujet lui-meme. fi est en effet le pivot, en meme temps que l'objet de 
l'intégration. Nous avons souligne l'importance de la preparation psycholo- 
gique et fonctionnelle de son insertion. C'est en effet d'elle que va dépendre 
sa capacité à réagir et par là à modifier les comportements et les attitudes 
spontanées du milieu à son égard. II est normal, nous l'avons vu, que les 
membres de son nouvel entourage ressentent vis-à-vis de sa déficience, 
comme dans leur relation avec lui, de la gêne, de I'angoisse, de l'agressivité 
etlou manifestent une volonté d'assistance et de protection exagérée. II est 
courant que dans les premiers temps, le sujet soit considéré par les tiers en 
négatif, comme étant celui qui ne peut plus faire telle ou telle chose. II doit, 
non seulement le savoir, mais aussi y avoir été préparé par les parties 
prenantes de sa démarche (équipe de rééducation, centre de formation, 
école, entreprise...). La qualité de son autonomie, son efficacité de déplace- 
ment par exemple, de communication écrite, son aisance et son naturel, font 
plus pour son intégration que le meilleur des discours. 

S'il ne peut pas volontairement modifier I'angoisse que les membres de 
son entourage peuvent ressentir vis-&-vis de sa déficience, il peut activement 
agir sur l'image qu'ils se font de lui en tant que personne handicapée 
{représentation sociale) et sur le sentiment de gene que ceux-ci manifestent 
dans leurs relations avec lui (réaction psychologique individuelle). Son 



comportement, pour peu qu'il soit efficient, adapté et banalisant la déficience 
comme les outils employes pour compenser au mieux ses limites, iront à 
l'encontre des idées rsues. Le voir vivre, agir et parler de ce qu'il est et de 
ce qu'il a, permet au milieu de passer des idées toutes faites, non v4rifiées, 
à une connaissance de la situation pr4cise d'un deficient visuel donné. Le 
premier et le plus efficace des canaux d'information est le sujet. 

En plus de ce travail d'information, la personne déficiente visuelle va 
pouvoir, de maniere directe, agir sur le mode de relation adopte son égard. 
Sa propre assurance va rassurer. Son attitude banafisante va banaliser. Sa 
capacité à utiliser des mots tabou comme %oit', "regarder",.., sans s%tran- 
gler de confusion ou de douleur, aidera les autres à progressivement en faire 
de meme. Dans une relation les affects sont contagieux, De mgme qu'un 
timide intimide, qu'un anxieux angoisse, une personne sûre d'elle-même, 
sans r4action de prestance ou d'infbriorité, rassure, tranquillise ses interfo- 
cuteurs. Plus que cela, son attitude posée permet aux tiers d'oser une relation 
d'égalite où s'expriment librement des questions, des agentes, comme des 
critiques ou des reproches, à propos de I'activité commune ou de la 
déficience particuliere au sujet. Elle evite ces inthgrations de surface pour 
lesquelles tout apparemment se passe bien, ta personne handicapée est 
acceptée, intégree, mais en fait, personne n'ose à son Ctgard parler vrai. 
Chacun reste dans une relation minimale, faite d'agressivité retournée en 
assistance. On n'ose pas alors critiquer, car cela pourrait taisservoir, au sujet 
handicapé, mais surtout à soi même, l'agressivité que i'on eprouve effective- 
ment. La relation demeure confinée dans un calme plat et une série 
d'échanges lisses, sans relief, dans laquelle en fait, à force d'être ménagée, 
la position du déficient visuel est fragilisée ou circonscrite. 

Le râle de ce dernier est donc capital. L'évolution des relations qu'il 
entretient et génère avec les membres de son nouveau milieu sont pour une 
grande part dépendantes des sentiments qu'il saura y faire passer. Le 
positionnement qu'B obtiendra sera en partie celui qu'il aura contribue ti 
mettre en place. L'image que I'on aura de lui, sera aussi celle qu'il se sera 



efforcé de donner. II ne s'agit pas évidemment pour lui de s'épuiser à brandir 

une image qui ne corresponde pas à sa réalité, pas plus que de viser un 
objectif inadapté à sa situation. Mais l'image et la situation étant dans son 
esprit établies, c'est à lui de faire le pas, l'effort de les mettre en évidence. S'il 
ne parvient pas de lui-même, à montrer ce qu'il est et à signifier ce qu'il veut, 
soit il n'obtiendra rien, soit son intégration restera massivement superficielle 
et dépendante des représentations sociales, des angoisses et des gênes 
culpabilisées de l'entourage. 

Le rôle des professionnels de l'intégration et de la rééducation des 
déficients visuels va donc jusqu'à cette préparation psychologique et rela- 
tionnelle110. Le sujet doit avoirpu s'entraîneràcetexercicedifficiled'aff irmation 
de soi non provoquante. Cela aura été réalisé par exemple, à travers des jeux 
de rôle, puis des mises en situation concrétes d'abord sous contrôle, puis de 
manière autonome. Une des situations d'exercice est, par exemple, de 
demander son chemin aux passants. L'aveugle ou le malvoyant va ainsi 
s'habituer à leurs réactions de fuite affolée, d'ignorance feinte ou d'assistance 
maximale et inadaptée. Après avoir de nombreuses fois été contraint de 
traverser des rues, accompagné, poussé, porté, tiré, le déficient visuel 
apprend à réagir aux comportements spontanés. II parvient progressivement 
à canaliser les ardeurs charitables et à réduire les effets de i'angoisse ou de 
la gêne initiale. Or, c'est cette capacité d'adaptation et de maîtrise relationnelle 
qui peut fréquemment être l'élément parmi d'autres créant les conditions 
nécessaires à l'intégration. II est évident en tous cas, que sans lui, la tache est 
fort complexe, quand elle n'est pas d'avance impossible. 

llOGriffon P., Dutier N., Perrot F., Guillaume C., Burlot C. (1992). La rééducation des 
personnes déficientes visuelles. Evolution des pratiques en ergothérapie, Journal 
d'ergothérapie, vol. 14, no 2, 50-54. 



L'intégration scolaire du jeune déficient visuel 

On peut illustrer de façon intéressante les résistances, conditions et 
difficultés de l'intégration par la situation des déficientsvisuels d'âgescolaire. 
L'intégration scolaire de I'enfant déficient visuel est "une nécessité de justice, 
d'équité. Elle résulte de ce fameux droit à la différence que l'on doit accorder 
à tous les enfants, qui est inscrit dans les textes et que la loi de 19891 l l a tr6s 
nettement rappeléllP. Mais ceci posé, sa réalisation n'est en rien une 
évidenceI13. L'intégration à tout prix, prbnée de manière idéologique avécu. 
Elle est, de façon plus paisible et réaliste, devenue avec te temps un principe 
et un moyen alors qu'elle a eu tendance autrefois à être placée comme une 
fin en soi. La priorité demeure l'enfant avant son intégration ainsi que son 
&quilibre psychologique, sa maturation et son développement avant sa 
réussite scolaire ou professionnelle~~4. Les génies inadaptés et les colosses 
fragiles ont montré le risque de l'inversion de ces priorités. 

Situation et cadre légal 

La spécialisation de la mission de l'Éducation Nationale pour rbpondre 
aux besoins spécifiques des enfants en difficulté, est relativement ancienne 

Loi no 89-486 d'orientation sur l'éducation du 10 juillet 1989 (J.O. du 
14/07/1989). 
112 Giolitto M. (1992). Adaptation et intégration scolaire. Réponse des inspecteurs de 
I'education nationale, Réadaptation, 395, p. 7. 
113 Ravaud J.F., Triomphe A. (1 989). De la deficience aux deçavantages sociaux : la 
scolarité des enfants handicapés, Handicaps et Inadaptations. Les cahiers du 
C.T.N.E.R.H.I. , 45, 1-15. 
l4 Vayer P., Roncin C. (1 987). L 'intdgration des enfants handicapés dans /a classe, 

E.S.F. 



puisque les premières classes de perfectionnement ont été créées en 
19091 '5. Elles ont depuis, avec des enseignants spécialement formés, tri% 
sensiblement élargi leur action en prenant en compte les enfants et adoles- 
cents déficients sensoriels ou moteurs. Leur action a été largement complétée 
par les initiatives des équipes hospitalieres, des CMPP et des établissements 
spécialisés dépendants du ministere des Affaires sociales. En 1970 sont 
apparues les classes d'adaptation et les G.A.P.P., (groupe d'aide 
psychopédagogique), qui apportaient, de façon ponctuelle ou régulière, un 
soutien psychologique etlou scolaire aux enfants en difficulté. Puis la loi 
cadre du 30 juin 1975 a cherché à donner aux enfants et aux jeunes 
handicapés une éducation la plus proche possible de celle offerte à tous. Les 
circulaires de 1982,1983,1988 et 1991 ont rappelé la volonté du législateur. 
Le cadre offert actuellement par l'éducation nationale pour permettre 
l'intégration scolaire des jeunes déficients visuels, révèle des évolutions de 
forme et de fond. 

En ce qui concerne la forme ; les sigles, les attributions et les actions des 
différentes structures se sont modifiées. Les G.A.P.P. ont disparu et se sont 
vu remplacés par tes R.A.S.E.D. (réseau d'aide spécialisé aux éI6ves en 
difficulté), les S.E.S. (section d'éducation spéciale) ont ét6 supplantées par 
les S.E.G.P.A. (section d'éducation génerale et professionnetle adaptée). Les 
formations spéciatisées pour les enseignants existant depuis les années 
1960, ont elles aussi changé de nom mais ont conservé leur qualitéll@. En 
bref, la volonté politique d'agir en faveur de I'intégration est évidente et 
reconnue comme l'est, de manière accrue, le manque de moyens. 

Roca J. (1 993). De la ségrégation à i'intfigration. t'éducation des enfants inadap- 
tésde 1909A 1975, C.T.N.E.R.H.I. 

C.A.A.P,S.A.I.S. (certificat d'aptitude aux actions pédagogiques spécialiscles 
d'adaptation etd'intégration scolaire), successeur du C.A.E.I., dont rune des 7 options 
possiblesfone "desenseignants spécialisés chargés de I'enseignementdes enfants 
et des adolescents handicapés visuels". 



Les évolutions récentes117 des orientations sont elles plus significatives. 
Initialement, dans le décret du 9 mars 1956, "il s'agissait essentiellement 
d'affirmer l'originalité des établissements d'irducation et des établissements 
de soin en dotant ces entités de personnalites juridiques et institutionnelles 
fortes. En 1988 on distingue d'abord les textes relatifs aux déficients visuels 
et aveugles et les textes reiatifs aux déficients auditifs et sourds. On affirme 
nettement trois objectifs : f'éducabiiité de tous les handicap& (les 
polyhandicapés graves doivent recourir à une éducation voire à un enseigne- 
men@ ; Ibbligation de penser les prises en charge à travers un projet 
individuafisé à ta fois thérapeutique, pédagogique et éducatif, le développe- 
ment volontariste de Pintégration scolaire. t'intégration n'est plus une 
expérience : elle constitue un devoir et la vocation primordiale de tous les 
établissements au services quel que soit leur statut."8" Aux abjeçtifs d'ac- 
ccis à I'éducation quelque soit le handicap, se sont ajoutés le souci de 
favoriser l'intégration, i'adaptation fonctionnelle et le développement perceptif, 
cognitif et psychologique de l'enfant déficient visuel, autour d'un projet 
individuel, éducatiflrééducatif et institutionnel. La participation de reéducateurs 
spécialisés aux équipes d'enseignants, comme aux prestations offertes aux 
enfants et aux adolescents, commence & rentrer dans les moeurs éducatifs. 
L'évolution est d'importance, même si ses effets concrets, comme les 
moyens dégag(?s, restent encore limités. Les structures d'éducation spécia- 
lisée qui recueillent les enfants les plus handicapés, ceux considérés comme 
ayant une autonomie trop réduite pour s'intégrer & une scolarité ordinaire, 
bénéficient de cet encouragement extérieur à modifier leurs habitudes. La 
part, jusque-là parfois sous-estimée, du travail rééducatif et du déveioppe- 
ment fonctionnel, psychomoteur, des possibifités visuefles (quand elles sont 

117 Annexes XXIV quinquies, décret no 88-423 du 22.04.1988 (J.O. du 24.04.1988), 
et circubire no 91-304 du 18.1 1.1991 (B.O.E.M. no 3 du 16.01.1992). 

Brisson 4.1. (1992). Cévolution de I'ensignement primaire et secondaire, les 
nouveaux textes en faveur de Sadaptation et de Pintégration et leur application dans 
SAllier, Comrnunicatiorl aux journées de l'2î.L.fr.P.H V., Yzeure. 



conserv6es), de I'autonomie dans la vie quotidienne, est remise à une plus 
juste place dans les textes. L'expérience de ces dernières années semble 
indiquer qu'elle commence aussi à entrer dans les faits1'%. 

De mBme, l'ouverture récente des CLlS. (classes d'intégration scolaire), 
permet une intégration adaptée à un plus grand nombre d'enfants handica- 
pés. Depuis 1991 elles s'ajoutent à la panoplie déjà existante des possibilités 
d'intégration scolaire offertes aux handicapés, visuels entre autres. leur 
mise en place devrait gtre achevée a la rentrée scolaire 1994. 

t'enfant handicapé pour s'intégrer peut, soit le faire seul dans une classe 
ordinaire, on parle alors "d'intégration individuelle", le faire au sein declasses 
dites *annexéesw ou 'intégréesw qui sont attachées à un établissement 
spéciafisé et fonctionnent dans une école ordinaire, enfin il peut profiter du 
palier adaptatif constitué par fa CLIS, (y passer quelque temps pour confirmer 
ses acquis de base, comme ses stratégies de compensation du handicap). 
Pour un enfant qui présente des difficultés scolaires liées au handicap, en 
primaire ou plus exceptionnellement en maternelle I'affectation dans une 
CLIS devra se faire le plus tôt possible afin que cet éleve puisse tirer fe plus 
grand profit de cette classe et rejoindre ensuite, à temps partiel ou complet, 
une classe ordinairel20 ". Leur effectif ne dépasse pas 12 élèves et chacun 
d'entre eux est pris en charge autour d'un projet global actualisé au minimum 
tous les ans. Ce projet concerne autant les aspects scolaires que rééducatifs 
ou éventuellement matériels (accompagnement, tierce personne...). 

Si aucune de ces trois formule n'est envisageable, I'éducation de l'enfant 
aveugle ou malvoyant se fait alors en milieu spécialisé. 

Au niveau quantitatif, I'intégration des enfants handicapés lors de la 
rentrée scolaire française de 1990, tous handicaps confondus, concernait 
15 624 élèves de l'enseignement ordinaire à plein temps, alors que 

l19Cf. Notamment Cierco J.M. (1992). Les annexes XXiV quinqoès, cSvolution des 
institutions, Communicatio# aux journées de I'A.L.EP.H. K, Yzeure. 

Forestier D. (1 992). Les classes d'intégration scolaire, Rbadaptation, 395,221 -22, 



273 392 élèves handicapés étaient à même date reçus dans les structures 
de I'enseignement adapté ou sp6cialisél21. L'augmentation du nombre de 
cas d'intégration scolaire est sensible, puisque pour l'année scolaire 19911 
1992, on recensait 16 957 enfants intégrésl22. La part des enfants déficients 
visuels représentait 7 % de l'ensemble des élèves handicapés concernés par 
une intégration individuelle en maternelle et 5 % d'entre eux pour l'école 
élémentaire, si l'on en croit une étude sur ce type d'intégration, réalisée dans 
le département du Nord pour l'années scolaire 1991-1992~~3. "11 est inté- 
ressant de remarquer que proportionnellement, les éléves handicapés 
visuels ou aveugles représentent une population plus importante parmi les 
élèves intégrés que parmi ceux qui sont en établ i~sement l~~ ." En effet, pour 
l'année 1990, il y avait 8,7 % d'enfants amblyopes et 1,3 % d'enfants 
aveugles scolarisés dans I'enseignement ordinaire à plein temps (chiffres 
proches de ceux obtenus dans le Nord). Alors que la part des enfants et 
adolescents accueillis dans les établissements d'éducation spécialisée 
(établissements de l'Éducation Nationale, médicaux ou médico-éducatifs), 
est de 0,4 % d'aveugles et 0,8 % d'amblyopes, pour cette même année.125 

121 Note d'information 92-13 de la direction de l'évaluation et de la prospective au 
Ministére de I'Education Nationale. 
l~Communication du ministère de l'éducation nationale et de la culture : l'intégration 
scolaire (1 993). Réadapfafion, 399, 10-1 1. 
123 Capelain B.(1992). Intbgration individuelle en classe ordinaire, Rbadaptation, 395, 
14-20. 
124 Brisson J.L. (1992). L'bvolution de l'enseignement primaire et secondaire, les 
nouveaux textes en faveur de l'adaptation et de l'intégration et leur application dans 
l'Allier, Op. Cit. 
lZ5 Source : Note d'information N"91-03 de la direction de l'évaluation et de la 
prospective du ministère de l'éducation national, Cité par Brisson J.L., Op. Cit. 



Évaluation critjque des évolutions positives 

Ce cadre général établi, il est manifeste que des évolutions en profondeur 
et allant dans le sens d'une intégration plus large et plus aisee des enfants 
handicapés sont en cours. Toutefois, comme généralement dans ce type de 
cas, elles sont lentes et difficiles. A l'heure actuelle, plusieurç difficultés de 
taille subsistent, sensiblement opposées aux dogmes et aux orientations 
définies par les textes. 

Un manque de cohérence se remarque dans certains cas entre I'ensei- 
gnement sp&ialise et l'enseignement ordinaire, entre la tutelle du ministère 
des affaires sociales et celle du ministare de l'éducation nationale. Mais, de 
façon évidente, c'est le manque de moyens qui se fait le plus cruellement 
sentir. 

Manque d'enseignants specialisés dans les 6cofes ordinaires et man- 
que d'informations adaptées à ce type d'établissements, 

L e s  services de soutien (R.A.S.E.D.) sont peu nombreux et de ce fait pas 
suffisamment mobiles pour aider ponctuellement les enfants en difficulté, . Manque de financements pour les aides techniques souvent très 
coûteuses (comme les loupes électroniques ou le matériel informatique 
adapté aux déficient visuels), ainsi que fa prise en charge des frais de 
dépfacement, 

r t'effort d'aide à I'integration en primaire est important et diversifie mais 
plus tard, en secondaire ou quelquefois même plus t6t en maternelle, il existe 
un manque évident de solution institutionnelle. . Enfin pour conclurecette liste qui n'a pas la prétention d'être exhaustive, 
les déficients visuels qui en ont besoin or,t souvent des problèmes pour se 
procurer, en temps réel, les documents transcrits en Braille, support de leur 
travail. 

Beaucoup de choses restent donc à modifier ou à coordonner. La plus 
belte planification, les meilleures structures, ne peuvent donner des résultats 
qu'en fonction des moyens dont elles disposent et l'on sait bien que le propre 



de l'éducation nationale française est d'avoir davantage d'idées que de 
pétrole. Mais cela n'enlève rien à l'aspect positif de lavolonté et de l'effort déja 
entrepris. II est objectivement moins difficile aujourd'hui qu'il y a 30 ans, pour 
un enfant déficient visuel, de suivre une scolarité normale dans un cadre 
normal. 

la situation des parents et des enseignants 

Gardons-nous donc de voir la nature ou le faible nombre des structures 
éducatives comme tes seules responsables de f'échec des insertions ou de 
la marginalisation. Nous avons montré plus haut la part de la situation 
familiale de l'enfant dans son devenir scolaire et plus généralement dans son 
adaptation sociale. Les améliorations institutionnelles, comme tes évolutions 
des représentations sociales sont encore trop limitées pour emporter les 
résistances psychologiques des parents concernés et des enseignants du 
milieu ordinaire, non avertis. 

Les parents ont du mal à perdre leur enfant, à le laisser partir vers une 
intégration qui, si elle r6ussit, réduira d'autant l'intérêt de leur assistance. Or, 
cette assistance est un moteur du refoulement des pulsions agressives ou 
rejetantes. S'en passer peut parfois être pour eux, au moins aussi difficile que 
de prendre le risque de faire confiance à l'avenir, l'école et aux capacités 
propres de leur enfant de réussir son intégration et sa scolarité. 

Les enseignants dans les établissements ordinaires seront souvent 
ramenés dans un premiertemps, àcette situation deUréduction négative" que 
nous decrivions ci-dessus. Sensibles à t'impact psychologique du handicap, 
ils peuvent initialement considérer davantage les incapacités que I'eff icience 
et les potentialités d'adaptation de t'enfant. Leur situation est toutefois plus 
facile que celle des parents, dans la mesure où ils disposent d'une formation 
et d'un statut de professionnels qui leur permet de relativiser et d'analyser 
leur réaction initiale anxieuse, gênee, voire rejetante. En outre, ils nesont pas 
empêchés de le faire par une trop grande proximite affective à l'égard de 



I'enfant en question. La difficulté qu'ils rencontrent est donc dans un grand 
nombre decas, plus pratique que psychologique. Its manquent d'information 
concernant les besoins de I'enfant et les contingences liées à sa déficience 
visuelle. Leur rOle est de permettre il une classe dans son ensemble 
d'assimiler un programme. L'avivée d'un enfant déficient visuel, lors d'une 
intégration individuelle notamment, les met face à deux enjeux : favoriser 
pour I'enfant aveugle ou malvoyant son insertion et sa réussite scolaire, sans 
que cela déstabilise pour autant l'équilibre relationnel du groupe que cons- 
titue la ciasse, ni ne nuise à la réalisation du programme. 

Or, ils ne disposent pas du supplément de formation nécessaire, dispense 
aux enseignants de l'enseignement spécialisé. Aussi, est-il essentie! que les 
informations dont ils ont besoin pour travailler, leur soient apportées de 
l'extérieur, par les parents ou, il chaque fois que cela est possible, par des 
professionnels spécialisés. Ces derniers en effet, peuvent plus aisément que 
des proches, se placer en position de tiers et de conseiller par rapport à 
l'intégration en cours. Ils seront, avec les enseignants, des partenaires. Dans 
les cas de difficultés scolaires, de difficultés d'insertion avec les autres 
enfants du même âge, de déplacement autonome, d'utilisation d'aides 
optiques ou toutes autres, ils peuvent apporter leur compétence spbifique 
de rééducateur ou de psychologue par exempte. Ils aideront à ce que les 
angoisses, les tensions ou les déceptions possibles entre parents et ensei- 
gnants se disent et ainsi soient relativisées. L'insertion scolaire et tout 
particulièrement à son point le plus achevé, l'integration individuelle, suppose 
toujours - au minimum dans les premiers temps - un soutien adapte à 
I'enfant mais aussi la demande, aux questions et à la situation particuli&re 
du, ou des enseignants qui le prennent en charge. t'expérience de profes- 
sionneis de la déficience visuelle et/ou de l'intégration scolaire représente 
alors un atout qui peut être décisif. 



ka volonté politique est, dans les textes, de favoriser l'intégration de 
l'enfant au plus tôt, pour qu'il suive une scolarité normale, grâce à des 
moyens supplémentaires. Dans la réalité, I'effort manifesté par I%ducation 
nationale est, nous l'avons constaté, davantage tourné vers les cycles 
primaires et, dans une moindre mesure, les classes maternelles. 

L%ge de la maternelle est le moment capital pour les apprentissages de 
base de I'enfant déficient visue! et la bonne qualité de renseignement 
maternel français est un atout pour ceux qui, parmi eux, peuvent en 
bénéficier. Le propre de I'enfant déficient visuel est d'être handicapé par une 
autonomie plus limitée, mais aussi par une plus grande lenteur, une difficulté 
de prise de repères et d'accès à de l'information non verbale. De ce fait, son 
intégration en classe maternelle suppose principalement deux conditions ; 

un effectif d'élèves plus réduit ou la présence renforcé d'enseignants 
pour un certain nombre d'activités qui permettent de lui consacrer davantage 
de temps, . un matériel pédagogique adaptéau handicap, c'est à direqui puisse être 
reconnu et utilisé par un enfant aveugle ou malvoyant et qui favorise ainsi 
l'appétence perceptive, développe les acquis cognitifs et permette les véri- 
fications plurisensorietles utiles à la compensation optimale du handicap's. 

Enprimaire, les intégrations scolaires peuvent êtrevariées et modulables, 
ce qui facilite d'autant pour I'enfant la mise en place des acquisitions de base 
que sont la lecture, l'écriture et le calcul. Toutefois, c'est aussi I'âge et le iype 
d'acquisition pour lesquels une intégration individuelle est la plus difficile. 
Aider à l'apprentissage du Braille par exemple ne s'improvise pas et avoir 

lZ6 Intégration du jeune enfant handicapé en crèche et en maternelie. Assistance 
éducative et recherche (A.E.R.) (1988). C.T.N.E.R.H.I. 



l'occasion de le faire dans une CLiS ou dans une classe annexée peut, non 
pas retarder I'intégration à venir, mais donner à l'enfant les moyens techni- 
ques d'y parvenir. En cela, la priorité donnée par l'éducation nationale aux 
techniques de compensation du handicap, à ce niveau de la scolarité, 
correspond pleinement aux besoins éducatifs et adaptatifs des enfants 
handicapes. 

Dans l'enseignement secondaire, l'intégration de I'enfant puis du jeune, 
représente une étape difficile à franchir. Les structures qui existaient en 
primaire, n'ont pas leur équivalent par la suite et l'enfant avec ses parents doit 
alors choisir entre une intégration individuelle à mettre en place ou un 
placement en établissement spécialisé. Dans un cas comme dans l'autre, le 
manque de structures adaptées, de centres de ressource, ou de services 
spécialisés intervenant comme partenaires de I'intégration individuelle, se 
fait cruellement sentir127. Pour combien d'enfants, le moyen de poursuivre sa 
scolarité est de partir à des kilomètres, de renoncer à une intégration 
possible ? Combien de parents par manque de soutien, absence d'équipe 
spécialisée pour I'intégration ou la rééducation de jeunes aveugles ou 
malvoyants, n'ont pas osé, voulu ou pu créer l'événement d'une intégration 
individuelle? Et quand la chose a été possible, combien de fois leura-t-il fallu 
pousser des portes, revenir à la charge, faire pression, convaincre, rassurer, 
séduire ?1*8 

127Comme par exemple les S.A.A.A.I.S. (Service d'aideà I'acquisition de l'autonomie 
et à l'intégration scolaire), 
Iz8 Pour un recensement complet des structures spécialisées, comme des écoles, 
coll&ges et lycées ouverts à I'intégration des déficients visuels, on peut consulter la 
brochure de 1'O.N.I.S.E.P. :Jeunes déficientsvisuels, établissements d'éducation de 
scolarisation et de formation professionnelle (1 991). O.N.I.S.E.P., Collection 
Réadaptation. 



Cas de renseignement supérieur 

Pour les jeunes déficients visuels qui souhaitent poursuivre leurs études 
après le baccalauréat, l'intégration n'est plus une possibilité mais générale- 
ment une condition. En effet, mis à part quelques formations supérieures en 
nombre réduit, par exemple de kinésithérapie ou d'informatique qui s'adres- 
sent aux déficients visuels et qui ont adapté en conséquence leurs outils et 
leurs méthodes, aucune autre n'est spécifiquement préparée à les recevoirla. 

Les jeunes aveugles ou malvoyants doivent faire face aux problèmes 
d'accessibilité dans le campus, avoir une adaptation de leur conditions 
d'examen (énoncé et texte en Braille, secrétaire, tiers temps supplémentaire ..., 
comme le définissent les textes en vigueur), et surtout disposer des moyens 
dYaccc?s rapides et efficaces aux informations et aux documents nécessaires 
à leurs btudes. Aussi n'est-il pas surprenant de remarquer que le nombre 
d'étudiants handicapés qui poursuivent des études supérieures est rela- 
tivement limité. II est, pour l'année universitaire 1991 -1 992, tous handicap 
confondus, de 2724 étudiants130. La plupart d'entre eux (87,3 %) sont en 
université, quelques uns dans des "classes préparatoires aux grandes éco- 
les et sections de techniciens supérieurs" (1 0,3 %), ou exceptionnellement 
dans des écoles publiques d'ingénieurs (2,4 %I13l. Cela malgré une aug- 
mentation sensible du nombre des étudiants handicapés en université, 
puisqu'il est passé de 2132 en 1990-1991 à 2378 en 1991-1992, soit un 
accroissement de 1 1,5 % en un an132. Enfin, cette même étude montre que 

lZ9 Vileyn M. (1 992). Etudiantsetpersonnes handicapéesà l'université, Réadaptation, 
391,9-13. 
130 Source : Ministère de l'éducation nationale et de laculture (1993). Effectif total des 
étudiants handicapes, année 1991-1992, DESUP 8., In Réadaptation, 397,5. 
131 Ibid. II est à noter qu'à ces chiffres font exception 22Acolesd'ingénieurssur74ainsi 
que I'universite de Paris VI1 
132 Ibid. 



parmi l'ensemble des étudiants handicapés, les aveugles (au sens de la 
définition légale) représentent 7 % decette population et les malvoyants 14 %. 

La tendance qui semble se développer est la mise en place, au sein de 
chaque universite ou de façon inter-universitaire, de services spécialisés 
d'aide à l'intégration, à l'image du plus ancien d'entre eux, le "relais handi- 
capés" de Jussieu crée en 1980133. Dans certains cas, ces services peuvent 
dépasser le simple rôle d'information et de soutien, pour aller jusqu'à 
coordonner des actions d'accessibilité ou pour les déficients visuels, de 
transcription de documents en Braille par exemple. De plus, depuis 1992, 
chaque université et chaque grande école se voit en théorie, dotée d'un 
"responsable de l'accueil des handicapés" au statut et à la formation très 
divers. Son rôle est de soutenir, ou le plus souvent de pallier i'absence de 
service sp8cialisé pour accueillir, orienter, suivre et aider les étudiants 
handicapés qui le désirent. 

Enfin, au niveau psychologique, les B.A.P.U. (bureaux d'aide psycholo- 
gique universitaire), peuvent assumer une prise en charge psychologique, 
thérapeutique ou de soutien pour les étudiants handicapés qui le souhaitent. 
Leurs interventions adaptées selon les cas peuvent être ponctuelles ou 
régulières pendant la durée des études supérieures. 

Là encore, force est de remarquer que si la volonté est affirmée et 
positive, les moyens financiers et humains sont eux éminemment plus 
réduits, quand ce n'est pas hypothétiques. De même, certaines incohéren- 
ces subsistent. On observe ainsi que les étudiants handicapes ont droit à des 
aménagements adaptés à leur handicap pour les examens, mais pas pour les 
concours d'entrée dans les grandes écoles. Dans ce dernier cas, c'est ta loi 
de 1975 qui est en vigueur. Or, elle ne prévoit pas de conditions spécifiques, 
comme le fait la circulaire de 1981 applicable aux autres examens. Le fait, 
déja souligné, sera sans doute rapidement corrigé par les textes, en raison 

133 Poufier A. (1990). Accueil des étudiants handicapés sur le campus de Jussieu à 
Suniversité Paris VI et Paris VI!, Communicafion aux journées nationales de 
sensibilisation et d'échange surl'accueildes étudiants handicaNs à I'universitrj, Lyon. 



de son aspect pour le moins contradictoire. 

Le maintien à domicile des personnes agées 
deficientes visuelles 

Wprhs ie probkme de I'intégration scolaire du jeune d6ficient visuel, celui 
du maintien à domicile de la personne âgée peut sembler moins essentief. 
Pourtant, au niveau psychologique comme en terme de santé publique, il 
s'agit de l'un des enjeux majeurs des années à venir's4. Le nombre des 
personnes âgées est en constante augmentation dans la population française, 
à I'image de la situation des pays développés. Parmi les personnes âgées la 
parf des déficients visuels est significative. En effet, i'accroissernent de 
i'espérance devie n'empêche pas ievieillissement naturel des fonctions phy- 
siologiques, et notamment de la vision. Si, du fait des progrés de la medecine, 
le nombre de sujets âgés aveugles reste limité, en revanche celui des mal- 
voyants est en nettecroissance. Les personnes de plus de 60 ans représentent 
environ 80 % de l'ensemble de la population des déficients visuels. 

Vieillissement de la personne handicapée ou handicap 
de la personne 6 ~ é e  

Deux sous-groupes distincts de persoqnes déficientes visuelles âgées 
sont concernés très différemment par le maintien à domicile. Le premier est 

Ripon A. (1 992). Etémenfs de grironfoiogie socia/el Privat. 
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composé des sujets handicapés visuels qui sont devenu âgés. Pour eux, le 
handicap est ancien ou onginel et le vieillissement remet en cause petit à petit 
des compensations, des habitudes et des adaptations qui fonctionnaient 
depuis longtemps. En cela, l'action du vieillissement est celle qui s'observe 
de maniere banalechez toute personne âgée. La difficulté pour ces sujets se 
pose davantage au moment du choix d'un placement adapté au handicap, 
c'est à dire aprés un maintien à domicile de fait opérant depuis ~ongtempsl~. 

Le deuxième groupe, beaucoup plus nombreux, est constitué des per- 
sonnes âgées qui, pendant ou à cause de leur vieillesse, ont une baisse, ou, 
plus rarement, une perte totale de leur efficience visuelle. Pour elles, le 
maintien à domicile ne consiste pas à assurer une continuité. II s'agit au 
contraire de changer, parfois en profondeur, des habitudes et des stratégies 
pour ne pas changer de mode, ni de lieu devie. L'effort que doit entreprendre 
la personne pour compenser au mieux les conséquences de sa baisse 
visuelle est un effort de conservation de l'autonomie, des relations sociales, 
des activités et des intérêts jusque-là préservés malgré l'âge. t a  survenue 
d'un handicap visuel en fin de vie a souvent un effet multiplicateur. Les 
difficultés qu'avait le sujet à maintenir malgré son âge un niveau d'activité et 
d'adaptation sont très sensiblement majorées par le handicap visuel nou- 
veau. Le surcroît d'énergie nécessaire à la compensation de la deficience fait 
parfois défaut. Les capacités de changement sont plus limitées1s6. AU niveau 
psychologique, le mécanisme d'adaptation à la déficience qu'est le travail de 
deuil est souvent moins opérant. Si la personne agée intègre la perte, la 
réaction (le troisième temps et la conclusion positive du travail de deuil) est 
moins marquée. Dans de nombreux cas, demeure une attitude dépressive a 
minima, peu 6volutive, mais aussi peu mobilisatrice pour effectuer les 

135 Breitenbach N., Rousse( P, (19%). Les personnes handicapées vieillissantes, 
situation acfueiie et perspectives, C.T.N.E. R.H.i . 
136 Becker J.T., Nebes D., Boiler F. (1987), La neuropsychologie duvieiiiissement, In 
Neuropsychologie clinique et neurologie du comportement, M.L. Botez, 372-379, 
Masson. 



adaptations pratiques et les changements fonctionnels impliqu6s par le 
handicap. Enfin, comme nous l'évoquions dans le deuxième chapitre, le 
troisième âge est celui d'une autonomie assistée ou renforcée par un réseau 
social d'aides matérielles ou d'encouragements et de stimulations indirectes 
et appuyées, solidifiées par la force des habitudes. La déficience visuelle 
nouvelle, en modifiant ces dernières, risque de faire s'écrouler l'ensemble et 
amener le sujet à effectuer ce que nous appelions "une décompensation 
sociale". Faute de descendrefaireses courses à l'heure habituelle, madame X 
ne rencontrera plus madame Y. Or cette dernière, par son aide, ses en- 
couragements ou sa simple conversation l'aidait à porter son sac aprovisions, 
au retour. Sans elle ce sac est finalement trop lourd pour ses forces, c'est à 
dire pour I'âge, de madame X. Mais comme elle voit plus mal de près depuis 
quelques temps, elle est de pius en plus lente et donc en retard pour faire ses 
courses. A force de retard, l'habitude de se rencontrer avec madame Y se 
perd et avec elle l'autonomie de faire ses courses. Cela, bien que l'activité en 
soi reste fonctionnellement possible, la gêne visuelle de près n'empêchant 
pas les dciplacements de madame X par exemple. 

La survenue d'un handicap durant le troisième Cige risque donc de jouer 
le rôle d'un accélérateur du vieillissement. 

Quelques probl6mes et solutions 

Pour le premier groupe que nous évoquions, celui des personnes handi- 
capées depuis longtemps qui rencontrent des difficuités nouvelles liées à 
I'âge, le maintien domicile pendant le troisibme age représente la continuité 
de I'autonomie atteinte à I'âge adulte, ou après la survenue de la déficience. 
Le problème pour eux est de trouver par exemple un placement dans une 
maison de retraite, soit spécialisée pour déficients visuels, soit ordinaire. 
Mais les premières sont rares et les secondes souvent reticentes pour 
accueillir des déficients visuels reconnus comme tels. t a  plupart des mai- 
sons de retraite reçoivent un certain nombre de personnes âgées atteintes 



de malvoyance recente et évolutive. Mais géneralement, le handicap n'est 
pas reconnu en tant que tel par l'institution, ni individualisé d'un vieillissement 
plus global par le sujet. Paradoxalement, les consequences psychologiques 
et fonctionnelles se font plus lourdement sentir car elles ne sont pas prises 
en charge et sont moins admises, acceptées et traitées, Ces maisons de 
retraite font donc de I'intbgration sans le savoir, mais une intégration primaire, 
plus en forme de négation que d'adaptation. Situation qui manifeste, s'il était 
encore besoin de la nécessité d'informer et de former au handicap visuel, les 
structures et les professionnels chargés de prendre en charge les personnes 
Bgées. L'entrée, l'intégration dans une maison de retraite pour un aveugle ou 
un malvoyant &gé, n'est pas liée à des incitations légales significatives, à la 
différence de l'intégration scolaire. L'effort est donc toujours individuel ou 
familial et d'autant plus efficace qu'il peut être soutenu pas fintemention de 
professionnels spécialisés dans la prise en charge du handicap visuel 
frééducateurs, psychologues, médecins...). Ces derniers se placent en 
position de partenaire pour informer et suivre l'intégration137. 

Dans le cas de la personne âgée atteinte en fin de vie d'une déficience 
visuelle, le probleme est tout autre. Le maintien à domicile avec ce handicap 
nouveau va rapidement devenir difficile puis impossible sans l'intervention de 
spécialistes. L'effet multiplicateur de l'invalidité qui provient de la survenue 
de la déficience visuelle en fin de vie, va jouer à plein. Au niveau psycholo- 
gique, fonctionnel et social, s'obsewe une accélération du vieillissement. 
Ces processus sont rapides et tr&s péniblement réversibles. Aussi est-il 
important que ta prise en charge soit précoce, c'est à dire qu'elle suive de peu, 
non pas tant l'apparition des troubles, que celle des premiers signes 
d'accélération de la desadaptation. Ils se manifestent par l'entrée dans une 
phase dépressive avec une apparition de plaintes et de renoncements non 
argumentés, mais aussi par un r4trécisçement rapide, et présenté comme 
étant une fatalité sans appel, du champ des activités, des intérêts et des 
relations. 

Mémin C. (1 984). Projet de vie avec /es personnes âgées en institution, Paris, Le 
Centurion. 



L'intervention doit t9tre rééducative et adaptée aux besoins pratiques de 
la personne. Deux données sont en effet essentielles pour assurer le 
maintien à domicile. 

D'une part il faut permettre à la personne â g b  de recouvrer I'autonomie 
la plus grande, de compenser au mieux la déficience visuelle, ou pour le 
moins de réduire autant que faire se peut, les effets multiplicateurs g&n&rés 
par la baisse ou la perte visuelle. Pour cela, la prise en charge rééducative 
essaiera d'aborder le problème et la personne, dans sa globalité. Le travail 
concernera tant l'aide à apporter pour favoriser les maturations psychologi- 
ques, que celle concernant les stratégies et les adaptations fonctionnelles 
nouvelles à mettre en place pour conserver, maintenir ou retrouver plus 
d'autonomie, Elle concernera l'utiiisation optimale des possibilités visuelles, 
I'autonomie dans les activités de la vie quotidienne, dans les déplacements, 
la maîtrise des moyens de communication ou tout autre domaine d'activite, 
selon la demande du sujet âgé. Elle sera dispensée, dans I'idéaf, par une 
équipe spécialisée de professionnelscomposée de rééducateur, de psycho- 
logue et de médecinls. La prise en charge par cette équipe évitera de 
provoquer ou d'accroître une décompensation sociale en limitant les 
hospitalisations et les placements trop prolongés en centre de rhéducation, 
mais en travaillant au domicile de la personne elle-même, à chaque fois que 
cela sera possible. Les objectifs de cette rééducation seront détaill6s et 
concrets, de faqon à faciliter le maintien à domicile. Les supports, objets el 
exercices de travail essayeront au maximum de rester proches de la réalité 
et des habitudes acquises. 

Mais d'autre part, il est utile que le maintien à domicile soit aussi favorisé 
par des interventions matérielles de tierces personnes, comme par exemple 
d'aides ménagères. Quelle que soit la qualité et I'efficacité de la rééducation, 
elle ne pourra pas gommer toutes les conséquences de l'atteinte visuelle. 
Même après rééducation, certaines activités ne seront plus à la portée du 
sujet, alors qu'elles sont indispensables àsaviequotidienne (faire sacuisine, 



ses courses...). Le besoin de la personne âgee est alors de s'adjoindre les 
aides materielles utiles à son maintien &domicile. Celles-ci peuvent provenir 
de relations de proximité, de voisinage ou d'une assistance familiale. Elles 
peuvent aussi, et souvent de manière plus aisée et durable, relever de 
services d'aide à domicile, associatifs ou rnunîcipaux par exemple, Dans ce 
dernier cas, il semble positif que I'équipe rééducative contribue à faciliter la 
mise en place de I'aide ménagere. En effet, le rôle de cette dernidre est 
rarement de faire à la place de la personne, mais de I'aider à réaliser ce qu'elle 
ne peut plus entreprendre seule sans risque ou sans fatigue par exemple. 
Pour certaines activités, une autonomie complète n'est plus possible, mais 
la présence et l'assistance d'un tiers permet qu'elles soient néanmoins 
effectuées. Or, c'est précisément la poursuite d'activité qui contribue &freiner 
les processus de vieillissement. 

Les prises en charge réeducatives et matérielles se completent donc. Les 
premieres ponctuelles, les secondes durables, sont dans de nombreux cas 
les conditions d'un maintien a dorniciie. Mais pour combien de personnes 
âgées ces conditions sont-elles remplies ? tes équipes rééducatives adap- 
tees aux besoins des sujets âges manquent cruefiement ou, quand elles 
existent, ont des moyens et un rayon d'action bien réduits, Les services de 
suite et d'aides menageres, à peine plus nombreux, ont parfois du mat à 
s'adapter & ce r6le sp6cifique. L'accroissement du nombre de personnes 
hgées dkficientes visuelles va augmenter proportionnellement les besoins 
materiels et psychologiques de ces sujets, comme les besoins financiers 
pour la société de favoriser les maintiens 3 domicile, plus adaptes et moins 
coûteux. Les Bvolutions en ce sens vont-elles répondre aux besoins ou avec 
retard et difficulté, être déterminées et acculées par la necessité ?139 

139 Pequinot ti. (1 986). Vieillesse de demain, Vrin. 
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Adapter ou s ' a d a p t e r  

L'intégration sociale du déficient visuel, sa capacité à vivre, à travailler et 
à partager des goûts et des sentiments avec d'autres suppose aussi une 
adaptation matérielle. 11 ne peut visuellement contrôler son image, ni voir les 
personnes qui l'entourent. Mais souvent il ne peut pas plus regarder son 
environnement, les objets, les formes, les couleurs, les distances, tes 
mouvements et les contrastes qui le composent. I l  doit donc faire face, non 
seulement aux réactions de rejets, d'angoisse ou de gênes de la part des 
tiers, mais aussi aux difficultés et aux dangers matériels de sa vie quoti- 
dienne. Une partie significative de son énergie est employée à trouver son 
chemin, à éviter de se cogner, à manipuler sans risque des objets, évaluer 
des distances, à manger ... Or, tous ces points pratiques et journaliers 
représentent le deuxi&mevolet, nous pourrions sans doute dire la deuxième 
moitié, de la problématique de l'intégration du déficient visuel. Les niveaux 
ou se joue l'intégration sont sociaux sans doute, mais aussi temporaux et 
spatiaux. Être accepté par un groupe social quel qu'it soit, une cr4che, une 
classe ou une association culturelle, nécessite pour le sujet, outre l'effort 
d'information et de banalisation de son handicap, ta capacité d'agir en temps 
réel et de se mouvoir dans un environnement donné, inconnu leplus souvent. 

'VI faut pouvoir suivre", pour reprendre la formule fréquemment employée 
en matiBre d'intégration scolaire. "Pouvoir suivre"certes, mais cela doit-il être 
considéré pour les déficients visuels, le seul objectif réaliste, l'adaptation 
maximale ? Est-il pour eux totalement irréaliste d'envisager de faire autre 
chose que de suivre ? Ne peuvent-ils espérer participer ou même conduire 
une action ? L'intégration ne peut-elle se définir que comme étant une 



exclusion évitée de justesse, à I'image de ces coureurs qui, bien que très en 
retard sur les vainqueurs et sur le peloton, demeurent néanmoins dans les 
temps et les conditions, se voyant ainsi autorises à poursuivre la course ? 

t e  problème est bien là. Mgme dans les cas où les enjeux sociaux sont 
maîtrisés et l'adaptation relationnelle réussie, quid de t'adaptation mate- 
rielie ? Quelle est son prix, en terme de fatigue, de temps et de prise de 
risques, donc de stress ? Comment est-il possible de la préparer, de la 
faciliter ? 

Ce chapitre va tenter de recenser, à propos de l'intégration matérielle, à 
la fois les difficultés propres à la déficiencevisuelle et les modèles théoriques, 
les solutions, ou pour le moins les directions actuellement proposées pour les 
résoudre. Alors que les moyens et les discours concemant l'intégration 
sociale ont peu évolué, ces dernières années ont vu fleurir un grand nombre 
de mod8les theoriques et d'initiativs visant à favoriser f'intégration maté- 
rielle des déficients visuels. Les nouvetles technologies, parfois employées 
à tout faire, occupent une part très large de ces évolutions. Leur rôle va de 
celui de support logistique à celui de solution miracle. Les hommes politiques 
s'en saisissent, la brandisse, la secoue, mais en fin de compte, après les 
discours et les grand sentiments qui engagent fort peu, que reste-t-il de 
nouveau et d'utile ? 

Enfin, et peut-être surtout, quel equilibre est-il possible de trouver entre 
les capacités d'adaptation du sujet déficient visuel et celles de la société, à 
l'égard de son handicap ? Doit-on adapter ? Doit-il s'adapter ? 

Les problèmes matériels de i'intégration sociale 

Tenter de passer en revue Yensemble des problemes materiels qui se 
posent lors de I'intégration sociale des personnes deficientes visuelles 
nécessiterait un important volume. Leur quotidien est fait de millions de 



petits enjeux, de difficultés minuscules comme d'étapes conséquentes. 
Notre but n'est pas d'en faire le tour, mais, plus prosaiquement, de regrouper 
leur diversité autour de quelques constantes et directions utiles à connaître 
pour comprendre et aider I%dapptation matérielle et sociale des aveugles et 
des malvoyants. 

Le besoin de temps 

La première de ces constantes, de ces points d'achoppement de 
I'intbgration d'un déficient visuel à un groupe social donné est celui de la 
gestion du temps. Une atteinte visuelle réduit le nombre d'informations 
perçues. Quand des perceptions visuelles sont conservées, leur qualité est 
souvent plus r6duite. t e  travail de rééducation ou d'adaptation spontanée 
réalisé par le sujet, va chercher à compenser ce déficit quantitatif etiou 
qualitatif d'informations visuelles, par un accroissement tant du nombre des 
afferences sensorielles non visuelles, que du traitement cérébral de ces 
nouvelles perceptions de compensation. C'est, en simplifiant à l'extrême, ce 
qui se passe quand un sujet utilise unecanne pour détecter des obstacles au 
sol ou desdénivellations qu'il ne peut pas voir. II rajoute ainsi des informations 
tactiles de compensation et s'entraîne à en tirer le maximum de renseigne- 
ments sur le milieu qui l'entoure. 

Cependant ces stratégies adaptatives supposent un plus grand effort, à 
partir d'informations moins riches ou en nombre moins important, Ce surcroît 
d'effort et de vigilance n'est possible que si ta personne est suffisamment 
motivée pour compenser son handicap et si elle dispose du temps nécessaire 
pour le rendre opérant, pour entraîner I'ensemble de ses stratégies d'adap- 
tation au milieu et aux exigences du contexte. t e  besoin de temps du déficient 
visuel réside donc dans la nécessité d'avoir un délai initial d'adaptation 
materielle aux conditions de son intégration sociale. C'est le temps qu'il faut 
pour découvrir des lieux, des pièces, des trajets, des outils nouveaux. C'est 



aussi le temps de la mise en ~ratique et de la répétition des stratégies pour 
progressivement augmenter leur efficience. Pour lui, s'adapter à un environ- 
nement matériel, par exemple à des lieux ou à des machines, c'est découvrir 
et s'entraîner, afin d'être à terme en mesure d'agir le plus rapidement et de 
la manière la moins fatigante ou dangereuse possible. Cela même si, 
évidemment, le risque zéro n'existe pas plus que l'automatisation absolue 
des gestes et des praxies. 

A ce besoin de temps d'adaptation, indispensable à l'intégration du 
déficient visuel, il faut ajouter le besoin de temps de fonctionnement. Quelle 
que soit la qualité de l'efficience atteinte après le moment d'adaptation, cette 
efficience reste toujours relative à la vitesse d'exécution. Au-delà d'une 
certaine vitesse, les possibilités fonctionnelles du sujet ne lui permettent plus 
d'atteindre les performances attendues. L'utilisation d'une canne longue, 
pour reprendrecet exemple, n'est opérante que si le sujet conserve une taille 
d'enjambée et une vitesse de marche limitées. La canne ne protège pas la 
personne qui galope car elle ne détectera qu'imparfaitement les obstacles, 
mais surtout, le temps de réaction du sujet sera supérieur au temps 
nécessaire pour éviter le choc, à vitesse constante. Entre le moment où 
l'information indiquant la présence de l'obstacle est perçue par la canne et 
celui où le sujet, l'ayant traitée, commence à modifier son comportement pour 
l'éviter, la collision a déjà eu lieu. Dans ce cas comme dans beaucoup 
d'autres, il faut noter que la perception est précise, le traitement d'information 
adapté, mais c'est le temps qui manque. Les résultats fonctionnels ne sont 
jamais absolus mais dépendant de leur temporalité. Cette Lapalissade est 
souvent oubliée dans le cas des déficients visuels. Le champ de leur 
autonomie est considéré comme défini par une logique binaire, être ou ne pas 
être ... autonome. Or, la réalité est beaucoup plus complexe. 

Aussi, le sujet doit-il, pouvoir informer son entourage de son besoin de 
temps d'adaptation initial, comme de ses vitesses maximales de fonctionne- 
ment. Son autonomie en dépend. II doit savoir de même que la relativité de 
son efficience est une donnée dont son milieu n'a spontanément aucune 
idée. Ce dernier n'en prendra conscience que si on l'en informe et lui en 



explique les raisons. Un déficient visuel qui marche au milieu d'un groupe de 
voyants, ne peut le faire de maniére autonome que si la vitesse de déplace- 
ment du groupe, comme l'encombrement des lieux, le lui permettent. Si ce 
n'est pas le cas, l'entourage doit savoir que la personne aveugle ou 
malvoyante a besoin de son aide. 

Enfin, ce besoin de temps correspond aussi à un besoin de récupération. 
L'effort de compensation oblige le déficient visuel mobiliser une énergie 
plus grande que celle que dépenserait un voyant pour la meme action. Cela 
augmente d'autant sa fatigabilité et nécessite au cours de l'action, des temps 
de pause, des respirations, pour éviter un épuisement trop rapide. Non 
seulement savitesse d'exécution peut être plus réduite, mais son action, pour 
pouvoir se maintenir durablement, doit être fréquemment entrecoupée de 
moments de récupération. Une illustration de ce phénomene est donnée par 
les malvoyants qui effectuent une activité mettant contribution leurs 
possibilités visuelles conservées. Ces dernières peuvent par exemple per- 
mettre un contrôle ou une lecture de données sur écran fde micro-ordinateurs 
ou de téléagrandisseurs). On remarque en pratique que I'efficience de ce 
contrale dépend de la rapidité et de la durée d'exécution continue. Pour que 
l'efficience se maintienne, le sujet doit avoir trouvé une vitesse de confort et 
pu se ménager des temps de repos visuel adaptés à son cas. Pour certains 
ils leur faudra fermer momentanément les yeux, pour d'autres laisser 
échapper le regard dix secondes toutes les deux minutes environ, ou un 
instant à chaque fin de ligne. 

La compensation de la déficience et l'intégration sociale neessitent 
donc, pour les déficients visuels, une gestion de I'effort qui se matérialise en 
bonne partie par une gestion du temgs ; se ralentir ou être souvent plus lent 
que la moyenne, s'arrêter parfois et anticiper une durée à partir de I'effort et 
de la fatigue nécessités par une tâche. 



La mafirise de l'espace 

L'efficience d'un sujet ne dépend pas que du temps dont il dispose, de sa 
vitesse, mais de l'ensemble des données qui caractérisent son contexte. La 
deuxième grande catégorie de difficultés rencontrées par les déficients 

visuels dans un milieu nouveau peut se caractériser comme étant celle non 
plus de la maîtrise du temps mais de I'espace ; savoir s'orienter, prendre des 

reperes auditifs, tactiles avec unecanne, visuels quand cela est possible, etc. 
Maîtriser I'espace c'est à la fois être capable de se situer précisément dans 
les trois dimensions de I'environnement, mais c'est aussi concevoir la 
position, la posture, la forme des gestes et des mouvements de notre corps 
dans cet espace, ou les définir par rapport à d'autres sujets ou objets 
éloigné~'~0. C'est être capable d'estimer les formes et les actions de notre 
corps dans I'espace, de même que celles des autres personnes ou d'objets 
par rapport à nous. Or, pour le déficient visuel, I'espace environnant n'est pas 
vu, ou ne l'est que de façon imparfaite. Pour le malvoyant fréquemment, les 
distances sont estomp6es, les reliefs gommés ou exagérés, les couleurs 
absentes. L'espace est plus flou ou morcelé, selon les étiologies. 

L'adaptation du déficient visuel à son environnement représente donc 
une étape essentielle et difficile de son intégration. L'environnement corres- 
pond-il à ses capacités d'autonomie du moment ? Ne comporte-t-il pas de 
difficultés trop importantes pour être compensées efficacement ? Si c'est le 
cas, le sujet pourra-t-il de maniere ponctuelle se faire aider? La configuration 
de I'environnement est-elle relativement stable, comme c'est le cas des lieux 
calmes, peu passants ou ruraux ? Est-elle au contraire éminemment mou- 
vante, comme peut l'être un centreville, encombré decirculation et d'obstacles 
en tous genres ? L'intégration suppose une approche écologique et conduit 
à se poser ce type de questions. Le sujet en situation doit pouvoir seul ou avec 

l4Goulet A. (1982). La locomotion : de la notion de I'espace au déplacement 
autonome, Réadaptation, 292. 



l'aide de professionnels de la rééducation notamment, évaluer l'autonomie 
qui lui sera fonctionnellement possible d'atteindre, dans un contexte donné. 
S'integrer ne veut jamais dire être en mesure de tout réussir seul. C'est bien 
plus, définir & l'avance des stratégies de réussite s'appuyant autant sur ses 
capacités propres que sur des aides extérieures. Cette évaluation réalisbe, 
il devra mesurer l'écart entre son autonomie présente et celle qu'il pourra 
atteindre après I'entraînement dont nous parlions plus haut. Il  devra aussi 
déterminer la maniere de mettre en oeuvre une assistance adaptée pour 
pallier ce que fonctionnellement il ne sera jamais en mesure d'accomplir seul. 
C'est le problème par exemple, de l'étudiant déficient visuel qui découvre son 
campus et le fonctionnement de son universite. Peut-ii trouver les amphithéa- 
tres et les salles de cours seul, se d8placer d'un bâtiment 6 l'autre, s'informer 
des horaires et lieux de cours ?... La réponse à ce type de questions 
pratiques, et non plus sociaies, représente pour lui la clef de sa réussite et de 
son intégration. 

Il n'y a évidemment pas de solution univoque et généralisable à tous les 
déficients visuels susceptible de leur permettre de maîtriser leur environne- 
ment et de faire face à l'ensemble des besoins matériels qu'ils peuvent 
rencontrer. Les adaptations et les solutions sont toujours personnelles. 
Même quand elles s'appuient sur des interventions extérieures, comme les 
incitations lbgales à l'intégration scolaire ou professionnelle ou comme les 
programmes individualisés de rééducation fonctionnelle, les stratégies, les 
habitudes et les modalités de l'autonomie qui doivent souvent se mettre en 
place, sont uniques. En cela, celle-ci demeure tres relative aux capacités 
fonctionnelles et à l'équilibre psychologiquedu sujet, comme aux possibilités 
effectives d'assistance de la part d'un milieu non préparé. L'enjeu de 
l'intégration sociale, le fait de réduire les réactions de rejet ou de g6ne 
spontanément ressenties par les tiers, est aussi celui-là, Faciliter l'aisance 
relationnelle, banaliser le handicap sans le nier, consiste pour le déficient 
visuel, a être en mesure de demander à son nouvel entourage une assistance 
matérielle qui est la condition indispensable & son intégration. On ne peut pas 
se faire aider par des tiers que l'on angoisse! Les rassurer et les informer 
quant à la naturede la déficiencevisuelle, va permettre deleurfaireconnaître 



et prendre en charge l'aide nécessaire, sans que cela génere ou réactive de 
massives réactions de rejetj41. 

La maltrise des moyens de communication 

La troisième famille de difficultés s'opposant à l'intégration de certains 
déficients visuels concerne l'accès et le traitement d'informations, écrites 
principalement. Les déficients visuels, cela va sans dire, sont de grands 
consommateurs d'information audio (écoute de la radio ou de livres enregis- 
trés sur cassettes), ou audiovisuelle, même quand le potentiel visuel ne leur 
permet pas de suivre visuellement les images présentées sur l'écran. Leurs 
problèmes en revanche concernent les textes, les livres, les journaux et 
l'ensemble de ce qui est véhiculé par l'écrit ou l'imprimé. 

Le Braille est pour eux un moyen de gestion des informations Iicrites. II 
s'agit en effet d'un système d'écriture et de lecture à partir de points en relief. 
Ces points, au nombre de six, forment une matrice de deux lignes et de trois 
colonnes. t a  présence ou l'absence de ces six points dans les six emplace- 
ments de la matrice aboutit à 63 combinaisons différentes. Ce qui permet, en 
français, de représenter les lettres de l'alphabet, les signes accentués, la 
ponctuation et les chiffres142. L'ensemble de la cellule Braille mesure de six 
à sept millimètres de hauteur et de trois à quatre de largeur. Elle peut donc 
être identifiée, "lue" par le pulpe du doigt. Toutefois ce système presente un 
certain nombre de difficultés, ou pour le moins de contraintes. 

Du fait de la taille de chaque cellule Braille, "le volume des productions 
est en moyenne 30 à 50 fois supérieur à celui des imprimés ordinaires343." 

la Ekrviller A. (1 990). Comment vivre avec une personne aveugle ? J. Lyon Paris. 
la Philip P. (1 991 ). Lire sans voir, Journal des psychologues, 84,4648. 

Mousty P. (1 992). Aperçu de la recherche sur la lecture du Braille. Communication 
au 2 ème congrès européen "Activités physiques adaptdes aux handicapés de la 
vue. ", Bruxelles. 



Le petit Larousse occupe an Braille une armoire ou une bibliothèque pleine, 
à lui tout seul. La production, i'acc&s et le transport de ce type de document 
s'en voit donccompliqué d'autant, Pour remedier àcela, il aétécr66 un Braille 
abrégé qui permet de nombreuses contractions de mots, de suffixes et de 
préfixes. Aind, pour l'impression du français en Braille abrégé, on parvient 8 
une économie de place de l'ordre de 40 %'#par rapport au Brailie classique 
(appelé le Brailte intégral). 

Le problème se retrouve en ce qui concerne la vitesse de lecture. Le 
Braille est lu lettre à lettre, alors que visuellement le mot est reconnu en tant 
que forme globale. Dans le premier cas, la vitesse moyenne de lecture est de 
l'ordre de 100 mots par minute. Dans le second elle est d'environ 250 mots 
par minute. Le recours au Braille abregé ne permet apparemment pas, en 
français, un gain tr&s significatif devitesse de le~ture'~5. Celle-ci semble plut& 
dépendre de l'âge d'apprentissage et du mode de lecture. Un apprentissage 
dans l'enfance et une lecture bimanuelle, souvent par une "exploration 
disjointe simultané el^ " des deux indexes sur deux passages différents du 
texte, sont autant de gages de rapidité. 

Enfin, et peut are surtout, le Braille est une technique complexe qui 
suppose un apprentissage long, des capacites cognitives et tactiles adap- 
tées ainsi qu'une motivation solide. Cette exigence explique sans doute que 
le Braille reste peu pratiqué par les déficients visuels et que le niveau moyen 
de ceux qui l'utilisent demeure faible.'47 

l4 Olivier S., Campbell R, (19811. Le Brailie, Longueil, Québec, Institut Nazareth et 
Louis Braille. 
145 Le gain de rapidité de lecture est estimé comme étant d'environ 10 % selon 
Mousty P. (1 992). Op. Cit., mais ilvarie selon les langueset lesdegrés de contraction. 
Ainsi en norvégien il est de 18,5 1, si I'on en croit Bruteig J.M. (1987). The reading 
rates for contracted and uncontracted Braille of Norwegian adults, Journal of visual 
impairment and blindness, 81, 19-23. 
146 Mousty P. (1992). Op. Cit. 
ld7 Cf. notamment Hampshire B. (1981). La pratique du Braille, Presses de 
1'O.N.E.S.C.O. et Schroeder F. (1989). Literacy ; The key to opportunity, Journal of 
visuaf impairment and bliitdness, 83,290-293. 



Or, actuellement le Braiile occupe une position importante dans la 
maîtrise par les déficientsvisuels des moyens de communication. 11 constitue 
toujours l'un des outils majeurs de l'intégration de ces sujets. En témoigne la 
corrélation observée, dans les études récentes, entre le niveau d'efficience 
obtenu en Braille en fin de prise en charge rééducative et le devenir 
professionnel des sujets14. 

L'utilisation de supports sonores d'information est aussi pratiquée par les 
aveugles et les malvoyants. Des bibliothèques spécialisées dans i'enregis- 
trement et le prêt de livres sur cassettes rendent d'utiles services àces sujets. 
Certaines associations se chargent même d'enregistrer à la demande des 
livres, des articles ou des documents divers. Des journaux quotidiens ou 
hebdomadaires tentent des éditions sur cassettes ... L'intérêt de ce moyen 
est évident, mais aussi limité par la faible diffusion des titres enregistrés sur 
cassettes, ainsi que par leur adéquation réduite aux besoins souvent pointus, 
des déficients visuels. Enfin les travaux d'ergonomie ont montré la difficulté 
qu'il y a à soutenir durablement son attention à partir de stimulations 
uniquement auditives, sans renforcement plurisensoriel, tactile ou visuel par 
exemplet4$- Combien de personnes déficientes visuelles se plaignent en 
disant que les livres sur cassette : "ça endort". 

Le dernier support offert aux déficients visuels pour gérer des inforrna- 
tions est celui, classique, de l'écriture manuscrite ou de l'impression en noire. 
Un certain nombre de malvoyants, nous l'avons souligné, peuvent lire 
visuellement. Les conditions pour rendre la lecture possible sont alors plus 
nombreuses, mais un résultat demeure possible durant un temps limité : 
distance du document, éclairage, taille des caractères, brillance donnée. 

148 Griffon P., Renoux P.F., Lesage D., Jacquet P. (1993). Intérët de I'apprentissage 
du Braille chez les personnes déficientes visuelles &rébro-lésées ; résultats et 
réflexions pratiques, In L. Simon, J. Pélissier, C. Hérisson, Actualité en rééducation 
fonctionnelle et réadaptation, 1 8 ème série, Masson. 
149 Richaume A. (1990). t'accès à l'information parlée chez l'aveugle, Thèse de 
doctorat en psychologie, Université C. de Gaulle-Liile III. 



Ces capacités de lecture visuelles sont rarement suffisantes pour répondre 
à l'ensemble des besoins d'information des sujets mais elles représentent au 
niveau fonctionnel et psychologique, un atout majeur pour l'intégration. En 
outre, que le sujet soit aveugle ou malvoyant, il peut retrouver ou apprendre 
l'usage de i"t5criture manuscrite et de la frappe sur des claviers de Minitel, de 
dactylographie ou d'informatique. 11 peut ainsi emettre et stocker de I'informa- 
tion à rintention des voyants, uniquement en ce qui concerne I'ecriture 
manuscrite ou la dactylographie, ainsi qu'à son propre usage grilce à 
l'informatique (synthèse de parole ou sortie Braille notamment). 

Le probième de la gestion de l'information par les déficients visuels ne doit 
pas être compris comme celui d'une transmission en circuit fermé, OU 
i'ématteur comme le récepteur ne sont que des sujets deficients visueis, et 
te support unique de cette information est inaccessible aux voyants, comme 
i'est le Braifle. Le faire risque de créer un "monde des aveugleslm "en fome 
de ghetto inquietant où le repli l'emporte sur la volont6 d'intégration. C'est 
redonner au Braille sa vocation initiale (militaire au milieu du XIX &me siècle) 
de code secret et silencieux, c'est à dire de moyen de communication 
volontairement restreint. 

De ce fait, il est rare que les sujets n'utilisent qu'une seule modalité de 
transmission de l'information. En multipliant les supports, ils augmentent 
leurs possibiiités de communication avec les autres, tout en patliant leur 
maîtrise, souvent faible ou fonctionnel!ement limitée, de chacun d'entre eux, 
Préparer leur intégration revient donc, dans un bon nombre de cas, à les 
aider, de façon informelle ou au cours d'une prise en charge spécifique, à 
développer leur maîtrisedechacunedeces modalités que sont principalement 
te Braille, le sonore, l'écriture manuscrite, fa connaissance des claviers, 
autant qu'à augmenter la quantite de supports maîtrisés. 

'50 Pour reprendre te terme de Vilfey P. (1 91 41, Le monde des aveugles, Ftammarion. 



Les nouvelles technologies et la recherche appliquée 

Les limites, en terme de temps, d'espace et de communication, ne sont 
pas des données en soi, posées et définies de manière immuable quelle que 
soit l'époque et la société. Elles sont parties prenantes du contexte social, 
technique, scientifique et historique de leur époque. Elles manifestent donc 
les évolutions de leur temps et varient avec lui. Or, cette fin de XX ème siècle 
est celle de l'accélération du temps. Les outils sont de plus en plus rapides, 
la communication immédiate, en direct et l'espace raccourci par une plus 
grande rapidité des transports et des échanges. Le bout du monde devient 
accessible, la communication érigée en valeur éthique et la rapidité conçue 
comme un équivalent de la reussite. t e  support de ces changements est celui 
du développement technologique moderne. La science et ses techniques 
changent la vie, ou pour le moins en modifient très sensiblement ses 
conditions. Que permet, ou permettta-t-elle pour faciliter l'intégration des 
aveugles et des malvoyants ? 

Des progrès réels aux solutions magiques 

tes nouvelles technologies utilisées actuellement par les sujets d6ficients 
visuels pour rendre possible ou soutenir leur intégration, sont extrêmement 
diverses quant à leur forme et leur utilisation. Elles se rattachent principalement 
à l'électronique dans ses applications optiques (création de système de télé- 
vision en circuitfermé pour agrandir sur écran un texte filmé), ou à î'electronique 
dans l'ensemble de ses applications informatiques. Les progrès récents ont 
principalement concerné les outils permettant aux déficients visuels de 
recevoir, d'émettre, de gérer oulet de stocker de i'information écrite : 

- téléagrandisseurs de plus en plus performants et de moins en moins 
encombrants, 



- systèmes informatiques de reconnaissance de caractères (scanner qui 
lit un texte), de "navigation multim(sdian, de commande par I'ecran tactile, le 
clavier Braille, le clavier dactylographique, en matière d'entrée d'information, 

- impression en noir, en Braille, de synthese de parole, de plage Braille 
éphémhre, de grossissement des caractères affichés à l'écran, de défilement 
automatique de ces rnêmes caractères en matière de sortie d"information. 

t'informatique adaptée suit une (svolution que l'on peut qualifier de 
paradoxafe, En se complexifiant, ses domaines d'action et l'intérêt de son 
utilisation se trouvent élargis pour les déficients visuels, mais elle devient 
aussi d'un accès de plus en plus aisé pour tes non sp(scialistes. Pour la 
personne handicapke de Ia vue qui l'utilise dans son travail, l'informatique 
correspond, selon les besoins, son stylo, son fichier, son armoire d'ouvrages 
de référence, son carnet d'adresses, son agenda ... Le micro-ordinateur sera 
aussi un des outils avec lequel elle aura une rapidité d'exécution Bgale, ou 
très proche, de celle des voyantslsl. 

L'évolution de ces techniques se retrouve aussi dans le développement 
tout recent du CD ROM fcompact disk, qui peut être lu mais non enregistre : 
Read Only Memory). Disque compact qui, au lieu de contenir en mémoire 
uniquement du son, contient du texte. Lu par ordinateur, ce texte, ces livres, 
sont directement utilisables par le sujet (grâce, par exemple, à une synthèse 
vocale ou à une plage Braille eph0lrnère s'il est déficient visuel). Mais surtout 
la rwherche dans le corps du texte, du livre ou du dictionnaire est d'une 
simplicité révolutionnaire. En effet des programmes de navigation permet- 
tent de se placer & la page, au chapitre, au concept recherche sur simple 
demande (commande clavier)js2. Doù f'intérêt que représente pour le grand 
public cetype de CDROM et sa probable diffusion rapide à terme, pour un prix 
lui aussi grand public. Enfin les applications des nouvelles technologies ne 

Grifion P. (1991). tes nouvelles technologies et leur application dans la rééduca- 
tion et l'insertion des déficients visuels, Communication au collaque "Handicap ef 
nouvelr'es technologies': Athènes. 
ls2 Balw J.P. (1990). Wyperdocument, hypertexte, hypermédias, Eyoltes. 



touchent pas uniquement des domaines littéraires mais sont parfois direc- 
tement applicables à des activités et des adaptations de postes d"op6rateurs 
manuels ou peu spécialisés (commande numérique de machines-outils, 
vérification adaptée de poids et mesures,...). 

Ces nouvelles technologies reprdsentent donc un atout indiscutable, 
facilitant i'intégragon des déficients visuels. Mais ce n'est en aucun cas un 
atout maître, A elle seule, la meilleure des ttechnologies ne sera jamais une 
technologie parfaite ou toute puissante, pas plus qu'elle ne résoudra, par sa 
seule présence, l'ensemble des problèmes matériels, psychologiques et 
sociaux inhérents à toute integration d'une personne handicapée. 

Le piGge est bien là, tant pour les sujets déficients visuels que pour le 
mitieu dans lequel ils tentent de s'insérer. l'acquisition et la mise en oeuvre 
d'un micra-ordinateur adapté ou d'un t4léagrandisseur risque d'être 
surinvesties. Les problèmes ou les angoisses non avouées causées par 
i'int6gration, au lieu d'être pris en compte, reconnus, échang6s et relativisbs, 
sont alors mis de c6té dans l'attente de l'outil miracle. Mais les resistances 
à i"int6gration ne sont pas solubles dans ta technique. Celie-ci n'a pas le 
pouvoir de résoudre les conflits relationnels, les rejets ou les inadaptations 
matérielles du contexte ou des tr3ches proposées au sujet handicapé visuel. 

Les conditions d'une intégration, que nous évoquions plus haut, demeu- 
rent premières. t e  plus moderne des téitsagrandisseurs électroniques ou des 
systèmes informatiques de synthèse de parole, ne présente un interet réel 
qu'après l'acquisition par le sujet d'une efficience fonctionnelle et d'une 
autonomie compensant autant que possible les conséquences du handicap 
visuel. L'autonomie ne peut se résumer à I'utilisation d'un outil et cette 
utilisation elle-même n'est, dans la plupart des cas, efficiente qu'après un 
entralnement spacifique. Que serait I%utonomie d'un sujet très malvoyant 
qui ne pourrait à peut près rien assumer seul de ses activités de la vie 
journalière, hormis lire des textes agrandis électroniquement ? Quel serait 
pour un aveugle I'intéret de possrider un systçlme informatique adapté en 
Braille, s'il n'a pas pris le temps de maîtn'ser le Braille et le principe d'utilisation 
des logiciels ? Enfin, la seule performance du sujet grâce à un outil moderne 



et puissant ne lève pas l'anxiété que son handicap produit chez les tiers, ni 
les réactions spontanées de "réductions négatives" ou de rejet de son nouvel 
entourage. Les techniques intriguent le milieu sans i'informer sur la défi- 
cience, soulignent la dépendance sans banaliser le handicap. En un mot, 
elles ne remplacent pas l'action du sujet pour modifier et adapter le compor- 
tement de son entourage a son égard. 

II semble donc essentiel que les sujets, comme les parties prenantes ou 
les partenaires de son integration, sachent bien, avec les nouvelles techno- 
logies, réaliser une triple relativisation de I'outif par rapport : 

à la tâche proposée au déficient visuel, ou aux besoins matériels de ce 
dernier (approche ergonomique et technologiq~e)~53, 

aux capacités fonctionneltes qu'a, ou qu'aura le sujet déficient visuel 
pour le manipuler (approche technique qui peut gtre réalisée par des 
ergotherapeutes ou des psychomotriciens spécialisés dans la rééducation 
fonctionnelles des personnes handicapées visuelles), 

aux attentes réalistes, exagérées ou magiques du sujet et de son 
entourage (approche psychologique et sociale qui peut relever d'un psycho- 
logue, ou éventuellement d'un tiers, à condition que ce dernier ne fasse pas 
partie du groupe social dans lequel l'intégration se joue)lS4. 

lS3 Cf. notamment Burger D., Lebreton M. (1991). Utilisation de systèmes informa- 
tisés complexes par des personnes aveugles, Séminaire I.N.S.E.R.NI.IC.N.E.F,E.I, 
Technologie hypermédias : implication pour i'enseignernen t aux jeunes déficients 
visuels.", Paris. et Giroux L., Larochelie S. (1 987). L'ergonomie des systèmes infor- 
matiques : état de /a question etpistes de recherche, sommaire analytique, Centre de 
recherche sur I'informatisation du travail, Laval, Québec. 
t54 Chevaux D., Lepretre P. (1991). Aspects psychologiques de l'utilisation de 
Yinformatique auprès des personnes handicapees, Résurgences, n04, 8-1 1. 



Les tentations de la recherche appliquée 

Le risque de surinvestir le progrès technique et les machines qui en 
dhoulent est un risque bien partage. I l  touche les sujets déficients visuels 
comme le milieu où ils s'inserent, mais il concerne aussi le secteur de la 
recherche appliquée. Ces dix dernieres années ont vu des bouleversements 
technologiques profonds qui ont révoiutionné la gestion du temps et de 
I'information. Appliquée aux déficients visuels, les chercheurs travaillent 
dans des directions fort variées, allant de la communication aux déplace- 
ments, en passant par la signalétique, l'analyse de couleur, la détection 
d'obstacles ou de masses à distance, etc ... 

Les progrès, dans leur richesse et leur diversité, constituent des aides 
significatives à l'intégration des déficients visuels. Toutefois une difficulté 
paradoxalement posee par 1'8volution des technologies est celle de leur 

utilisation. Des outils de plus en plus sophistiqués sont disponibles sur le 
marché, ou sont experimentes. Le problème est que l'étendue de leurs 
performances techniques ne correspond pas toujours à celles de leurs 
performances pratiques en situation d'utilisation concrète par le déficient 
visuel. Le potentiel de l'outil s'hypertrophie en fonction de l'application 
toujours plus large des progrès techniques. Il envient à ne plus correspondre, 
à ne plus s'adapter au potentiel du sujet utilisateur, comme un bolide si 
sensible et puissant qu'il ne peut plus être conduit. 

Oeux cas illustrent cette inadequation entre capacitks technologiques et 
capacités fonctionnelles. Des programmes informatiques de navigation 
multimedias adaptés aux déficients visuels peuvent chercher à répondre à 
tant de besoins, que le temps qu'ils sont supposés faire gagner aux 
utilisateurs dedocument est perdu du fait de lacomplexité deleur utilisation155. 

155 Burger D., Lebreton M. (1991). Utilisation de systèmes informatisés complexes 
par des personnes aveugles, Séminaire I.N.S.E.R.M.IC.N.E.F.E.1. Technologies 
hypermédias: impIi~tionspourl'enseignementauxjeunes déficients visuefs. ", Paris. 



II n'y a pas dans ce cas de maîtrise suffisante de la complexité de la 
configuration du système informatique et, au lieu d'en élargir la portée, c'est 
son utilisation qui se voit compliquée d'autant. 

L'autre illustration est celle des moyens de détection électronique &l 
distance, employés en complément d'une canne. Dans ce cas, si Ia techno- 
logie employée est relativement bien connue et maîtrisée, elle ne prend pas 
toujours assez en compte les limites fonctionnelles du sujet quant au 
traitement d'informations sensorielles, Ces systemes, quand ils perçoivent 
un obstacle, émettent un signal sonore, bventuellement modulé selon la 
distance, la vitesse ou la texture de l'obstacle. Pour le sujet aveugle ou 
malvoyant qui se déplace en utilisant une canne, les informations émises par 
ces systdmes vont se surajouter aux bruits du milieu. Elles vont donc, 
notamment si elles sont trop nombreuses ou de trop forte intensité, provoquer 
soit un masquagr! auditif (l'intensité du signal amis empêche d'entendre les 
autres bruits de t'environnement pertinents pour se déplacer), soit un surcroît 
d'informations qui, en s'ajoutant à ceiles du milieu et de lacanne, compliquent 
le travaii d'analyse que doit effectuer le sujet, Au mieux elles le ralentissent, 
au pire elles le perturbent. L'outil, comme le principe de détection à distance 
est intéressant, mais ce que son concepteur n'a pas anticipé c'est la difficulté 
d'utilisation in situ qu'il implique pour le dhficient visuel. Les informations 
sonores émises par l'appareil, suppriment le traitement d'autres bruits parfois 
plus utiles, les capacites de traitement simultané étant fimitees. Ce type de 
détection d'objet à distance n'est donc pas, ou très peu fonctionnel, pour 
aider un sujet adulte dans ses déplacement quotidiens. En revanche, il 
présente un intérêt évident dans la prise en charge psychomotrice du très 
jeune enfant aveugle, II l'aidera à concevoir et à reconstituer à partir 
d'informations auditives, le déplacement, la texture ou la permanence d'un 
objet sans que pour autant il ne le touche. Cet outil, dans ce cas précis, joue 
un raie positif dans l'évolution cognitive et psychomotrice du jeune enfant 
aveugle1N. Les possibilités techniques de cet appareil sont beaucoup plus 

Is6 Sampaio E., Dufier J.L. (1988). Suppléance sensorielle électronique pour les 
jeunes enfants aveugles, Op. Cit. 



larges, mais son utilisation se limite globalement à cette situation d'appren- 
tissage. 

La pratique semble montrer tout l'intérêt qu'il y a a associer à ta définition 
initiale du projet de recherche comme à son expérimentation, des profession- 
neis spécialisés dans la compensation du handicap visuel et bien au fait des 
limites et de l'adaptabilité des stratégies compensatoires des aveugles et des 
malvoyants. Quand cela n'est pas réalisé, on voit se développer d'un cBté, 
celui de la recherche, ce que l'on pourrait appeler un "acharnement techno- 
logique", et de l'autre, celui du sujet et deson milieu, un k a r t  dramatiquement 
croissant entre une attente de solutions magiques et des bénéfices concrets 
comparativement derisoires. 

Du marché pofenfief à la réafité des besoins 

Ces réserves posées quant à l'investissement excessif possible et à 
l'adaptation fonctionnelle indispensable des nouvelles technologies aux 
besoins des déficients visuels, une dernière remarque mérite d'gtre faite, 
celle de leur indication. Si les progrès techniques sont importants, c'est aussi 
que l'application pratique de ces technologies aux besoins des sujets 
concernés est considérée comme large et généralisable. A technologie 
nouvelle, marcha nouveau. Gardons nous de cette naïveté officielle qui 
consiste à justifier la recherche par les seules évolutions positives qu'elle 
favorise. EIie existe également sur un strict plan commercial en fonction d'un 
marché potentiel d'utilisateurs et donc de consommateurs. Les outils sont 
conçus pour être vendus et les progrès de la recherche pour faciliter leur 
pénétration des marchés. 

Aussi est-il utile d'avoir présent à l'esprit cette pression souvent impor- 
tante, bien que légitime, des concepteurs et des vendeurs. Les déficients 
visuels représentent un marché de bonne taille, ouvert à des appareils fort 
coûteux. Les commerciaux connaissent les surinvestissements dont sont 
l'objet leurs produits et tente d'en placer le plus grand nombre, en vantant les 



mérites d'une technicité toujours plus élevée. Le risque de suréquipement est 
donc possible, tout particulièrement pour les appareils les moins onéreux. 

Or, là encore, le suréquipement peut s'opposer à l'autonomie ou à 
l'efficience visuelle optimale. Ainsi par exemple, l'utilisation d'un télé-agran- 
disseur couleur à grand écran et aux possibilités techniques multiples, est 
souhaitée par un très grand nombre de malvoyants qui en entendent parler. 
el1 parait qu'avec Ga on peut reliren). Mais son indication comme moyen 
efficace pour développer l'efficience de lecture visuelle est limitée à certains 
cas de malvoyance. Se servir d'un agrandissement, fut-il électronique, quand 
I'acuité visuelle est en partie présenr6e et le champ visuel très rétréci, - cas 
de certaines rétinites pigmentaires notamment - est totalement contre-indi- 
que. t'efficacité de fecture est réduite proportionnellement au grossissement, 
car la taille des lettres dépasse celte du champ visuel conservé. De même, 
pour un certain nombre de sujets, du fait de leur âge ou de la présence de 
pathologies associées au handicap visuel, l'apprentissage nécessaire à 
l'utilisation de cet outil ne peut être mené à bien. L'utilisation n'est pas contre- 
indiquée, c'est la maîtrise de l'outil qui est impossible. 

Une indication erronée d'un outil ou d'une aide technique ou optique, ne 
présente généralement pas un caractère de gravité en ce qui concerne la 
pathologievisuelle. Le temps est révolu ou, pour le malvoyant, on envisageait 
avec terreur les troubles causés par une utilisation du potentiel visuel restant. 
Mis à pari quelques cas bien déterminés de glaucome ou de décollement de 
rétine par exemple, il est bien établi par les professionnels qu'il n'y a pas de 
contre-indication pour un malvoyant à utiliser ses possibilités visuelles. II n'y 
en a évidemment pas plus pour un aveugle2 utiliser l'ouïe, le toucher, ou tout 
autre modalité perceptive ou informative. L'erreur d'indication ne comporte 
donc guère de risque physiologique, en revanche le risque psychologique est 
fortement rnarquélsi. 

157 Boissin J.P., Perdriel 6.' Catros A., Chambet C., Bonnac J.P. (1980). Les aides 
optiques et dlectroniques : indications el applications chez les handicapés visuels, 
Bulletin de Ici société d'ophtalmologie, Rapport annuel. 



Le sujet à qui l'on propose un outir performant va, nous l'avons vu, 
surinvestir cet outil. L'entourage dans lequel il s'int&gre va faire de meme et 
manifeste sa bonne volonté en se procurant puis en installant le dit outil. Si 
son utilisation in situ par le sujet déficient visuel, ne permet pas un gain 
d'efficacite ou d'autonomie après le temps d'adaptation et d'entraînement 
nécessaire, si en un mot l'outil n'est pas adapté au sujet, à sa pathologie et/ 
ou à la tache attendue, les retombées seront lourdes. L'aveugle ou le 
matvoyant, au mieux, se sentira floué et réduira de manière systématique sa 
confiance envers les nouvelles twhnologies pour personnes handicapées, 
les sp6cialistes qui les lui ont présenté, ainsi qu'éventuetlement envers les 
partenaires de son intégration, partie prenante de cette indication erronée. 
Au pire, il  prendra cet échec pour lui, comme 4tant une confirmation ultime, 
voire suffisante de son incapacité à skdapter, à réussir. (''Je n'y arriverai 
jamais puisque même avec ça je ne peux pas le faire.") 

De sa part comme de celle de son entourage, une erreur d'indication va 

provoquer un désinvestissement massif, autant de l'outil que de I'integration 
qu'il était censé faciliter, Ce que la technique attendue masquait d'angoisse, 
de rejet ou de @etne est mis en pleine lumière, quand il n'y a plus lieu d'esperer 
en elie. Aux probl8mes pratiques et mat6rieis qu'elle n'a pu résoudre, s%joute 
un effet de rebond psychologique, réactivant les resistances sociales ;I 
I'intégration. La simultanéité de ces deux conséquences, peut provoquer le 
renoncement du sujet envers son insertion, comme son rejet de part son 
entourage découragé. 

Un int414f sous conditions 

Notre propos n'est en aucun cas de diaboliser les nouvelles technologies 
et les progrès de la recherche dont elles sont issues, II est au contraire, de 
manière prasalque, de mettre en évidence les conditions nacessaires 8 
respecter pour qu'elles favorisent au mieux l'efficience et I%utonomie de 
personnes déficientes visuelles. La pratique montre que les nouveaux outils 



proposés pour aider l'intégration des aveugles et des malvoyants sont le lieu 
de fantasmes et d'investissement divers, quand ils ne sont pas contradictoi- 
res. Ils peuvent etre perçus comme des solutions miracles par le sujet et son 
entourage, tout en constituant un moyen efficace de refoulement des 
tendances et des sentiments opposés à t'intégration. lis font l'objet d'un 
intérêt sptlcifique pour les chercheurs qui diversifient et élargissent les 
possibilités de l'outil, sans toujours tenir compte des limites fonctionnelles 
des utilisateurs. Ces outils sont aussi des produits dont la commercialisation 
peut pousser ses fabricants h étendre teur utilisation et à magnifier leur toute 
puissance, hors des limites de ce qu'il est fonctionnellement raisonnable 
d'espérer. lis représentent enfin, un enjeu politique, un droit du sujet déficient 
visuel à l'adaptation de son poste de travail, puisque son financement peut- 
être pris en chargel58. 

Le rote des professionnels de la riaéducation des déficients visuels et des 
partenaires de l'intégration est d'aider le sujet et son entourage â réintroduire 
Yappareil aussi mflhique soit-il dans une analyse rationnelle. 

Quels sont les besoinçdu sujet aveugleou maivoyant, les capacités qu'il 
a, seul ou grace à un appareil adapté, #y répondre ? (Évaluationfdiagnostic 
de la situation) 

Quelles sont les conditions et les possibilités fonctionnelles ou techni- 
ques, permettant d'augmenter son eff icience et son autonomie? En combien 
de temps cela est-il possible, de quelfe manière ? (Pronostic de t'évolution du 
sujet avec et sans aide spécifique) . En fonction de ce diagnostic et de ce pronostic, quelles sont les 
indications à proposer, c'est à dire quels moyens faut-il mettre en oeuvre pour 
faciliter l'intégration du sujet ? 

Les nouvelles technologies ne sont éventuellement introduites qu'a ce 
niveau, qu'à ce moment, non pas comme la solution unique, mais comme un 
moyen parmi d'autres, mobilisé pour atteindre un objectif qui les dépassent. 
Leur indication est donc toujours prudente car leur intérêt va dépendre d'une 

'58 Cf. te rôle de I'AGEFIPH au chapitre V. 



série de conditions : adéquation à la pathologie, à la tâche, à i'etat psycholo- 
gique du sujet, à ses mssibilités fonctionnelles et cognitives d'effectuer un 
apprentissage et un entrainement à leur utilisation, à la préparation adéquate 
du milieu,,. 

L'expérience montre tout le bénéfice qu'il y a à proposer avec prudence 
des appareils et outils sophistiqués. Il est en effet, très difficile pour les 
professionnels d'anticiper leur portée fonctionnelle Zi terme, comme pour le 
sujet les conditions nécessaires à leur apprentissage et à leur utilisation. Les 
possibilités techniques de ces outils sont évidentes, leur portée pratique elle, 
demeure éminemment variable. Aussi est-il généralement conseillé, qu'en 
cas d'indication, les aides techniques soient proposées à I'essai, au sujet 
comme à son entourage. Si le moindre doute quant à leur intériét pratique 
subsiste, il est essentiel de ménager IIi  l'intégration la possibilitf! de se passer 
d'appareillage, ou de l'appareil choisi, sans que le premier bchec ne provo- 
que un désinvestissement massif et démobilisateur. 

Les actions d'aide à r'intégrafion 

Après ce rapide survol des problémes materiets liés à i'intégration @un 
aveugle ou d'un malvoyant, ainsi que des évolutions techniques qui se 
développent pour la faciliter, qu'en est-il au niveau social et local ? Quelles 
sont les actions proposées te plus fréquemment ? Quelles sont les initiatives 
de proximité, s'ajoutant au cadre Iégai en faveur des personnes handica- 
pées ? Qu'en est-il des tendances et des changements de notre soci6te 
française de la fin du XX ème siècle ? 

S'il n'est pas ritaliste de faire un bilan au cas par cas de la situation des dé- 
ficients visuels comme des types d'intégration auxquels ils peuvent parvenir, 
on peut dégager deux tendances parmi les actions visant à faciliter leur integration. 



Les initiatives sensationnelles 

Schématiquement, la première de ces tendance est représentbe par le 
développement d'actions spectaculaires ou pour le moins visibles du grand 
public, car modifiant les données du cadre social. Ce sont, par exemple, les 
campagnes de publicité véhiculant le message qu'il est possible d'intégrer 
une personne handicapée, ou a contrario, que si elle ne peut l'étre, cela 
s'oppose aux vaieurs communes de justice et d'egaiité. C'est aussi, pour les 
dbficients visuels, l'installation d'une sonorisation des feux de signalisation 
routiere. Le sujet avant de franchir un carrefour, attend qu'une voix de 
synthèse lui dise de le faire (le message étant "Piétons traversez!", quand le 
feu est passe au rouge). Ou, par exemple à Villeurbanne, c'est le fait d'avoir 
le moyen d'interroger à distance le feu, il partir d'un petit émetteur récepteur 
à t6lécommande infrarouge1s9. Ce peuvent être encore des bandes rugueu- 
ses, colorées ou en relief, matérialisant sur le trottoir un repère que le 
déficient visuel peut suivre pour se déplacer sans se perdre. 

L'intérêt de ce type d'action réside dans leur visibilité. Elles sont intégrées 
dans le quotidien et l'espace urbain. Ce faisant, elle banalisent le fait que ce 
temps et cet espace sont aussi ceux des personnes handicapées, que leur 
intégration dans le cadre commun est, ou doit être le souci de tous. En cela 
leur rôle est utile. 

En revanche, pour ce qui est des sujets eux-mêmes, l'intérêt et les 
retombées directes de ce type d'action sont relativement faibles. En ce qui 
concerne les campagnes de publicité elles semblent être indirectes et sur le 
moyen ou le long terme. L'utilité des aides matérielles et leur adaptation sont 
bien souvent à la fois limitée et à double tranchant. Limitée de par leur 
implantation géographique : quelques rues, cites ou situations ; et de part 
l'étroitesse des informations quelles transmettent. Savoir que le feu est rouge 

IS9 Opération pilote baptisée "Bip bip, la ville au doigt et à i'oeil" réalisée dans le 
quartier des ''grattes ciels" de Villeurbanne par Plastibraille. 



n'indique en rien t'état réel de degagement du carrefour, ni l'arrivée rapide 
d'une voiture qui risque de griller le feu, pas plus que la bande rugueuse de 
signalisation au sol ne permet de contourner sans difficulté les obstacles qui 
la recouvrent, pour ne reprendre que les deux exemples que nous avions 
retenus. Sans réduire a priori leur intérêt, on constate généralement que leur 
efficacité pour un déficient visuel en situation est plus réduite, que celle que 
pourrait atteindre ce m&me sujet après une adaptation ou une rééducation 
fonctionnelle sans assistance de ce type. Oans un cas, l'efficacité de la 
personne aveugle ou malvoyante dépend du bon fonctionnement de l'outil. 
Cette efficacite se limite aux possibilités de ce dernier. 11 nécessite l'absence 
de modifications contextuelles. Dans Vautre cas, le résultat est plus modulable, 
dépendant des capacités fonctionnelles du sujet et de ses possibilités 
d'adaptation à des modifications de la tâche ou de son environnement. 

Ces initiatives spectaculaires ont enfin un impact à double tranchant. Elles 
apportent une aide limitée aux déficientsvisuels, mais font croire à leur toute 
puissance. A la fois elles sensibilisent et elles dédouanent l'homme de la rue 
vis-à-vis des problèmes concrets que rencontrent les déficients visuels. Ces 
aides risquent en effet d'être comprises, quand ce n'est pas d'dtre presentées 
par leurs promoteurs commerciaux ou politiques, comme le moyen suffisant 
pour répondre aux besoins des déficients visuels. Leur visibilité fait qu'elles 
se prêtent fort bien à des actions dont le prestige d'une marque, d'un produit 
ou d'une politique locale en faveur des handicapés, ("emporte sur le bénéfice 
pratique que les personnes concernees peuvent en tirer. Or, nous avons 
tenté de le montrer, les besoins des personnes déficientes visuelles sont 
complexes et divers. ils peuvent être, de plus, en opposition apparente avec 
ceux de sujets ayant d'autres handicaps. Ainsi, par exemple, abaisser un 
trottoir pour en faciliter l'accès à une personne à mobilité réduite, risque 
d'empêcher le sujet aveugle ou malvoyant qui se déplace grâce à une canne, 
de sentir avec cette canne qu'il afranchi la bordure du trottoir. Ce dernier peut 
alors se retrouver au milieu d'un carrefour sans l'avoir voulu, ni en avoir 
conscience, en situation de danger évident. 

Les actions sensationnelles ont donc leur mérite mais péchent parfois par 
leurs aspects limités, parcellaires et leur inadéquation aux besoins des 



sujets, comme aux normes d'adaptation inter handicap, de l'espace urbain. 

Les actions réfléchies et pragmatiques 

La deuxième catégorie d'initiatives prises en faveur de l'intégration des 
personnes aveugles ou malvoyantes regroupe l'ensemble de ceiles qui ont 
une visibilité plus faible. t e  grand public n'a pas conscience le plus souvent 
de leur mise en place. Quand il l'apprend, leur pragmatisme et parfois leur 
complexité, le frappent moins que d'autres actions, même si ces dernières 
sont aussi simplistes que spectaculaires. 

La pratique montre, bien qu'il ne soit guère possible de généraliser cette 
règle, que la visibilité d'une action est souvent inversement proportionnelle 
a son intérêt matéfiel pour les personnes concernées. Nous avons souligné 
le rôle important de fa médiatisation des besoins et possibilités des person- 
nes handicapées, mais il semble que cette action constitue une fin en soi. 
Informer et résoudre dans le même temps, de la même initiative, paraît 
relever de la gageure. En effet, ces deux démarches s'opposent. Informer 
consiste à simplifier suffisamment pour qu'un message simple, autant que 
nouveau et adapté, soit intégré et modifie les représentations sociales plus 
anciennes. Résoudre les problèmes que pose l'intégration des déficients 
visuels nécessite au contraire une analyse fouillée de la diversité des 
situations, des besoins et des résistances. Gela suppose, non plus une 
simplification évocatrice, mais une complexité pragmatique, en rapport avec 
celte des situations et des milieux. 

Deux exemples illustrent ce type d'action. 
Le premier est fourni par tes musées de France qui ont entamé depuis 

quelques années, une réflexion pour adapter leurs locaux, leur signalétique 
comme le contenu de leurs collections ou de leurs expositions, aux person- 
nes handicapées. Pour ce faire, ils ont travaillé en collaboration avec des 
personnes handicapées, des spécialistes de l'intégration et de la rééducation 
fonctionnelle, ainsi qu'avec des artistes ou des conservateurs eux-mêmes 



responsables d'expositions1~. Les changements enregistrés ont rarement 
été des révolutions spectaculairesaux effets immédiats et irr6versibles. Avoir 
des idées n'est pas une conditions suffisante. Elles nécessitent, pour 
produire un bén4fice, d'être exp4rimentbes avec rigueur par les personnes 
handicapées elles-memes. Elles se voient donc progressivement modifiées 
et adaptées aux besoins de chaque situation et handicap. La chose prend 
donc du temps, mobilise les énergies de partenaires différents et suppose la 
prudence, pour ne pas dire la modestie de toute démarche expérimentale. 
Pourtant, il est clair que des résultats sont réalisés par ce biais pour intégrer 
les déficients visueislel. Un mouvement est amorcé et l'efficacité &prouv8e, 
faute d'être sensationnelle. 

Le deuxieme exemple de ce type d'action est celui fourni par I'organisa- 
lion des jeux olympiques d'AlbertviiIe. Le comité organisateur des jeux a 
demandé à des professionnels de la prise en charge de chaque handicap, de 
produire un document destiné à former les personnels d'accueil sur le site 
olympique. Concernant les déficients visuels, t'objectif était de perme8re aux 
pesonnes qui les recevraient et (irventueffement les accompagneraient, de 
connaître les formes possibles de déficience visuelle et les besoins spéci- 
fiques qu'elles gén4rentl62. Connaître à I'avance, non pas pour prt'ttendre 
tout savoir sur le sujet, mais pour se préparer, c'est à dire pour réduire cette 
g6ne initiale dont nous parlions plus haut, et qui est pour partie cornposee du 
sentiment d'incompétence ("Je ne sais pas comment il faut s'y prendre avec 
une personne aveuglen...). Ce document pratique donnait des consignes 
précises, notamment pour guider un aveugle ou un malvoyant dans un lieu 
encombré, ou cherchait à aider le personnel d'accueil à rentrer en contact et 

iba Cf. les actesducoiloque "Exposition ethandlmp visuel'qui s'est tenu au Museum 
d'histoire naturelle en 1992, au cours de l'exposition "L'âge du silicium", adapte aux 
déficients visuels. 
16' Cf. la liste des musees adaptés aux déficients visuels, édit6e par le ministère de 
la culture, Direction des musees de France, 6 rue des pyramides, Paris 75001. 

Aymond P. (1 991 1. Comment aider une personne malvoyante dans une zone 
grand public, Fiches techniques pour les J.O. d'Albertvilb A.P.A.M., Marly le Roy. 



à écouter les demandes du déficient visuel. II s'agissait en un mot, de créer 
et de banaliser des relations simples, vecteurs d'intégration. L'effort mani- 
festé par les organisateurs des jeux olympiques n'était pas aussi spectaculaire 
que ne l'aurait été, par exemple, la décision d'installer une signalétique 
sonore hypersophistiquée ... Gageons pourtant qu'il fut plus précieux. 

Déficient visuel et societé, gui doit s'adapter 
au handicap? 

Pour qu'un déficient visuel parvienne à s'intégrer et puisse 6tre connu et 
reconnu en fonction de ce qu'ii est et non de l'efficience visuelle dont il ne 
dispose pas ou plus, cela nécessite un effort et une volonté partagés par le 
sujet et son milieu. Les charges et les adaptations à mettre en place n'ont 
aucune valeur si elles sont imposées ou subies. Bien rares sont Jes cas 
d'intégration pour lesquels la démarche n'a pas été conjointe. 

Le problème n'est pas de savoir si le déficient visuel doit s'adapter à son 
environnement, ou si la société doit adapter son cadre et son fonctionnement 
au handicap. II est plutôt de savoir comment et en quoi peut jouer ta 
complémentarité des deux démarches volontaires d'intégration. Jusqu'od 
peuvent-elles aller de paire? En quoi se soutiennent-elles ? Quels sont les 
effets sociaux, pour le grand public, de ces adaptations conjointes ? 

L'action du déficient visuel 

Le sujet aveugle ou malvoyant a, pour réussir son intégration, une prépara- 
tion & effectuer. Celle-ci repose schématiquement sur trois axes et dispose 
de deux type de moyens. 



La préparation psychologique du sujet lui-m4me est premiere. A-t-il inte- 
gré la perte etrou la différence ? Si oui, les mbanismes psychologiques 
d'adaptation (le travail de deuil notamment) et de maturation fcognitive et 
perceptive) fui ont-ils permis d'atteindre ou de recouvrer un équilibre psycho- 
logique satisfaisant ?'a La rtlponse à ces deux questions conditionne en 
effet la solidité de ses motivations d'intégration. D'elfes vont dépendre la 
capacité qu'il aura d'affirmer ce qu'il est dans un milieu non préparit, comme 
d'assumer les frustrations et les difficultés qui ne manqueront pas de se faire 
jour au cours de sa démarche. Les inttSgrations conçues comme une ven- 
geance des torts et des injustices subies dans le passe, ou pr8sentées 
comme un droit inalibnable confbrant une quasi toute puissance, sont géné- 
ralement les plus mal engagées. De cet &quilibre psychologique va enfin 
dépendre la capacité qu'a Je sujet, avant ou au fur et à mesure de son 
insertion, à prendre conscience de ses limites propres, comme des difficult4s 
sociales ou mat6rieiles inherentes au contexte. Peut-il analyser lucidement 
les résistances sociales, les limites visuelles ou les inadéquations entre une 
tâche et ses possibilités fonctionnelles ? A-t-il alors les moyens d'en tenir 
compte pour moduler son intégration, ou est-elle détruite parce qui lui résiste ? . Cette préparation psychologique doit être accompagntSe d'une prépa- 
ration fonctionnelle1~4. L'insertion est d'autant plus aisée, que rétendue des 
timites fonctionneliesconséquentes A la déficience visuelle est réduite. Ainsi, 
la qualité des stratégies de compensation plunsensorielle et la maîtrise des 
techniques appropriees, comme la canne et le Braille par exemple, sont 
essentielles. C'est par ces moyens que le dhficient visuel accroît son 
autonomie et donc la maîtrise des conditions matérielles de son intégration, 
Ils constitueront de ce fait plus des préalables que des supports. Apprendre 
le Braille en même temps que s'adapter à une tâche et à un contexte 

ï"SSchepens C. (1931). Les aspects psychoiogiques liés à I'utifisation des basses 
visions, Communication au colloque de ta F.f .S,A.F., "Lesbasses visions", Marseilie. 
164 Griffon P. (1991). Rkeducation fonctionnelle : vers une plus grande autonomie, 
Journal des psychologues, 84,24-25, 



nouveau, représente souvent un investissement en temps et en énergie trop 
important. Ce qui est vrai pour le Braille, l'est pour nombre de stratégies 
fonctionnelles et de techniques de compensation. Si les demiers réglages et 
ajustements se font in situ, le principe de les utiliser et I'entraînement à kur 
utilisation gagnent 8 être dbjà acquis. 

En dernier lieu, une preparation sociale et matérielle est utile. Le sujet 
doit se préparer à la non préparation de son nouvel environnement. Les 
hommes, les outils, les tâches et les habitudes ne savent à peu près rien des 
moyens et des raisons de son intégration, La gêne, issue de cette rnécon- 
naissance, est accrue par des representationç archétypaies et historiques de 
l'aveugle, fort bloignées de la rbalité du sujet déficient visuel. A ce dernier 
donc de parvenir à la fois à informer et à rassurer son milieu par son 
assurance et son équilibre psychologique comme par l'efficience des moyens 
qu'if mobilise pour compenser son déficit visuel. 

Ces trois niveaux de préparation qu'effectue le sujet avant de tenter une 
intbgration, manifestent de sa volonté propre d'y parvenir. Leur développe- 
ment permet de mesurer fa motivation présente. Pourtant, ce développement 
repose aussi sur la mise en oeuvre de moyens concrets qui peuvent 6tre de 
deux types : 

Dans le premier cas, les maturations psychologiques et l'adaptation 
fonctionnelle des stratkgies de recherche d'information, nouvelles etcomplé- 
mentaires de la déficience visuelle, peuvent se mettre en place de maniere 
spontanée.. Le sujet de lui-même, generalement soutenu par un entourage 
proche aidant, va pouvoir de façon progressive analyser la nature et les 
cons4quences de son atteinte. f l  tentera alors de rbduire autant que faire se 
peut les conséquences de ces dernieres et pourra éviter l'écueil d'une 
majoration défensive de son handicap. Sa préparation, et partant sa volonté 
d'intégration, sera donc dans la continuation logique dece processus tonique 
et adaptatif. Ce type d'évolution n'est possible que pour des sujets bénéfi- 
ciant d'un contexte porteur, eux-mêmes étant dépourvus de fragilités 
psychologiques trop sensibles ou de troubles physiologiques complexes et 
multiples (visuels, maladle générale auxcons4quences multiples, handicaps 
associés...). 



Si cela est le cas, de mGme que pour tous les sujets qui le souhaitent ou 
en ont besoin, le moyen alternatif de preparer leur intégration peut être 
d'effectuer une rééducation fonctionnelle. Cette dernière est assurée par des 
professionnels spécialisés, rééducateurs d'ergothérapie, de psychomotricité, 
des orthophonistes ou des kinésithérapeutes165 avec le concours de mé- 
decins de rééducation, d'ophtalmologistes, de psychologues et d'assistants 
sociaux 166, Ils tenteront d'apporter la maîtrise des moyens de communica- 
tion écrite (dactylographie, Minitel, micro-informatique...), le Braille167, la 
maîtrise des déplacements. Tout ou partie d'entre eux vont aider le sujet à 
entamer une réadaptation psychologique, sociale et fonctionnelle. Elie est 
tout particuliérement indiquée en cas de rC3sistances ou de blocages psy- 
chologiques du sujet ou de son entourage proche, conséquents le plus 
souvent à la survenue du handicap. Ce qui jusqu'aiors s'était fige et avait 
empêché l'adaptation pragmatique de chacun au handicap, peut s'assouplir 
et évoluer grace à la présence de tiers spécialisés, entre le handicap, le sujet 
handicapé et son milieu. La rééducation est aussi utile, voire indispensable, 
pour les sujets ayant une atteinte visuelle profonde etfou compliquée par la 
présence d'autres troubles ou handicaps. La pratique montre en effet, que 
dans ces cas, une réadaptation spontanée est sensiblement plus difficile 
quand ce n'est pas totalement impossiblel~. 

Cf. notamment Holzchuch C,, De la Porte des Vaux C. (1989). Le développement 
de la vision fonctionnelle, Convergence, no 42, 13-17, et De la Porte des Vaux C., 
Holzchuch C., Menu JP. (t993). Une méthode d'évaluation et de rééducation de la 
vision fomtionnelfe, Lynx Optique. 
166Chambet C., Goulet A., Hoizchuch C., Saunier M.F. (1982). Cautonomie de la 
personne aveugle ou maivoyante, Réadaptation, 292,3-19. 

Griffon P., Dutier N., Perrot F., Guillaume C., Burlot C. (7992 1. La rééducation des 
personnes déficientes visuelles. Evolution des pratiques en ergothérapie, Op. Cit. 
lm Martin-Gousset D. (1993). Les problèmes spécifiques que pose le plurihandicap 
chez le déficient visuel, Communication auxjoum6es de I'A.L.EP.H. V., Dijon. 



les adaptations de la société 

Caction préparatoire qubaffwtue la soci(tté pour inthgrer les personnes 
handicapées est la résultante de mouvements d'origines fort divemes. Au 
niveau mondial, des recommandations internationales de i'0.N.U. (Organi- 
sation des Nations Unies), du 8.1.1. (Bureau International du Travail) ou de 
i'0.M.S. (Organisation Mondiale de la Santé} par exemple sont formulées en 
faveur de f'intftgration et des droits des personnes handicapées1@. Le marne 
type de recommandations est repris au niveau de ta communauté euro- 
p6enne170. Élaborées par des spécialistes de la ré6ducation ou de la 
réadaptation des personnes handicapées provenant de chacun des douze 
pays membres, et regroupées au sein du programme européen H E L ~ O S ~ ~ ~ ,  
elles sont soumises l'approbation du conseil des communautés, Elles 
valent ce que valent des recommandations. Leur contenu, bien que tr&s 
consensuel, est généralement révélateur d'une avancée des droits et des 
possibilités offertes 21 ces sujets en rnati&re de reconnaissance et d'insertion 
sociale, mais leur action reste incitative et leur poids très relatif par rapport 

lW Cf. notamment les conventions du B.I.T. No 159 et 168, adoptées en juin 1983 
Goncernant la réadaptation professionnelle des personnes handicapées, ou encore 
te "Programme d'action mondial concernant les personneç handicapées." rédigé par 
les Nations Unies, New-York 1983. 
I7O Résolution de la communauté européenne AP (84) 3, adopté le 17 septembre 
1984 et concernant !a mise en oeuvre d' "Une politique cohérente en matière de 
readapiation des personnes handicaHes." 
17' Le programme HELIOS d'action en faveur des personnes handicapées, créé par 
la décision du conseil des communaut6s européennes du 18 avril 1988 (J.O. i.. 104) 
est dirige par B Wehrens, DG VICIA 200 rue de la loi, 8-1049 Bruxelles. Le 25 février 
1993, le conseil des communautés européennes a adopté un troisième programme 
d'action en faveur des personnes handicapées, HELIOS II, valable jusqu'en 1996.11 
est présente comme plus ambitieux que le preédent, car doté de 37 millions d'écus, 
contre 19pour HELIOSI. Acesujet, Cf,Groues 3. (1993). HELIOS II  joueI'innovation 
et bs O.N.G., Union sociale, no 60, 



aux enjeux économiques, politiques et conjoncturels. Plus contraignantes 
sont Séfaboration nationale et Sharmonisation entre etats et pour les diff6- 
rentstypesde handicaps, des normes de s&urité etd"uti1isation. Parce biais, 
le milieu s'adapte progressivement, ou pour le moins prend en compte les 
particularités de chacuni72. 

Au niveau purement national, te cadre Iegal, sous forme de loi d'orienta- 
tion et de décrets d%ppiication, définit les actions et attentions favonsant 
l'intégration des personnes handicaphes, principalement en ce qui concerne 
la scolarisation et l'accès à i'emploi. Si des textes à ta realité, des écarts 
demeurent, cela nienl4ve en rien I'int6riot de ce type de 16gislation. 

Sur le plan local enfin, nous avons vu la tendance, on pourrait sans doute 
dire la tentation, des acteurs politiques ou commerciaux, d'entreprendre des 
actions spectaculaires. Nous avons aussi souligné la portée des actions 
moins visibles mais plus adaptées à la comp1exit.t.. de chaque cas. 

Que montrent l'expérience et les travaux récents sur I'intégration des 
personnes handicapées ? Une donnée simple, triviale presque, et pourtant 
fondamentale pour la pouffiuite de ce processus d'adaptation de la soci6té 
aux handicaps : Tenir compte des besoins des personnes déficientes et 
modifier en consequence le contexte facilite I'integration et l'adaptation de 
tout sujet, qu'il soit handicapé ou non. 

Le handicap rtlvé!ateur des besoins parfagés par fous 

L'excellent travail de J.F. Hugues, illustre ce que nous venons d'enoncer 
pour ce qui est de IPam6nagernent du cadre urbain aux besoins des person- 
nes aveugles ou malvoyantes173. II montre que ce dont les déficients visuels 

ln Un travail impUrtant est réalise dans ce domaine par I'eiaboration et I'extension 
des normes AFNOR notamment. 

Hugues J.F. (1989). Déficience visus/@ et urbanisme, J. Lanore. 



ont besoin n'est pas tant une ou des adaptations spécifiques de I'environne- 
ment à leur handicap, qu'une plus grande rationalisation de sa conception. 
Le cadre urbain doit augmenter sa lisibilité, il doit pouvoir être compris plus 
aisément par les aveugles et les malvoyants, et donc aussi par tous. Les 
panneaux placés trop haut, écrits trop petit, donnant lieu à des reflets, ne 
gênent pas que les malvoyants. Des rampes d'escalier qui ne commencent 
qu'à la deuxième marche ou qui s'interrompent inopinément, ne gênent pas 
uniquement les personnes aveugles. Des échafaudages mal signalés, des 
trous ou des surplombs mal protégés constituent des dangers pour tous, 
même si les déficients visuels ont en moyenne plus de mal à les éviter. 
Combien de personnes, sans trouble visuel notable, se sont laissées piéger 
par des panneaux ou des portes en verre non matérialisées par une couleur 
ou un contraste bien visible. 

Repenser l'urbanisme en fonction des différents types de malvoyance, 
comme en fonction de la cécité, amène de façon le plus souvent fort simple, 
à accrottre la rationalité du milieu et la lisibilité des informations utiles à traiter 
pouryvivre et s'y déplacer. Rationalité et lisibilité sont utiles à l'intégration de 
tous, sans marginaliser les déficients visuels en concevant l'espace pour eux 
seuls, ou les autres handicapés en ignorant leurs besoins spécifiques. 

Standardiser les indications de sortie, la taille des marches de trottoir ou 
la forme et la position des panneaux d'arrêts de bus est sans doute moins 
spectaculaire qu'équiper un quartier d'installations électroniques ou sonores 
réservées à i'usage unique des déficients visuels. Mais, jusqu'à présent, la 
plus perfectionnée des techniques ne permet pas d'éviter de balayer devant 
sa porte. Les adaptations matérielles de base restent prioritaires par rapport 
aux diverses sophistications possibles. Adapter, pour les déficients visuels 
comme pour toute personne, consiste à commencer par éviter les erreurs, les 
défauts, les imprécisions, les dangers ou les confusions évitables à peu de 
frais. Le risque est que le sensationnel donne l'impression de suffire alors 
qu'il ne peut que compléter, et que l'adaptation spécifique pour un handicap, 
au lieu de simplifier pour tous, marginalise plus qu'elle ne profite à ses 
utilisateurs. 

Ce n'est qu'après cette démarche de rationalisation et de lisibilité globale 



que se posent les quelques probl&mes propres aux déficients visuels. Sans 
nier leur importance relative, iîs apparaissent alors en nombre plus réduit et 
sont dénués d'un surinvestissement immérité, Ils ne seront plus le moyen 
cathartique pour la société de se dédouaner, de se déculpabiliser de son rejet 
impticite des différences, mais ils deviendront des problèmes concrets et 
factuels à résoudre comme tels, au cas par cas. 

Ce qui est vrai pour Surbanisme l'est aussi pour Sensemble des donnees 
matérielles de l'intégration et de ta vie quotidienne des personnes handica- 
pées brisuelles. Se servir d'un four, d'un ascenseur ou d'un téléphone à carte, 
ne nécessite pas la création de four, d'ascenseur ou de cabines téléphoni- 
ques spécialement adaptés aux personnes aveugles ou malvoyantes. Cela 
suppose d'une part que ces dernières puissent s'entraîner et accomplir 
i'eff ort d'adaptation nécessaire et, d'autre part, que les appareils en question 
soient conçus B partir d'une logique accessible B tous et d'une r6flexion 
ergonomique appropriée. Si des adaptations particulières au handicap sont 
indispensables, elles n'ont d'intérêt que si elles se rajoutent à ces deux 
conditions prioritaires. Ce sera par exemple, marquer à t'aide d'une bande 
dymo adhésive, ou de points en relief, les températures d'un thermostat de 
four quand le sujet ne peut pas les vair. 

Le handicap, visuet ou autre, joue donc le rate pour la société d'un 
r4vélateur aigu et pr&is de ses inadaptations. De ce fait, sa prise en compte, 
au moment de la conception d'un produit ou d'un projet d'aménagement tant 
du territoire que de textes IégisIatiQ, évite à tous des désagréments ou des 
complications et pour les sujets handicapes la présence d'obstacles parfois 
infranchissables. La différence est donc une différence de niveau et non une 
différence de nature. L'intégration de différences par la société ne semble 
pas correspondre à une somme de recettes isolées, mais à une dynamique 
globale. 

Cette donnée, de plus en plus reconnue par les professionnels spéciali- 
sés dans i'intégration et la rééducation, comme par les décideurs politiques 



et économiques, devrait être porteuse d'un avenir plus ouvert pour les 
personnes déficientes vi~uelles~~4. 

Gardons-nous toutefois d'un optimisme béat devant ce type de prise de 
conscience. L'avenir radieux de l'intégration brille dans les discours ou les 
projets de beaucoup; mais l'adaptation des personnes handicapées, comme 
de leur milieu environnant n'en demeurent pas moins lentes et limitées. Les 
positions lénifiantes qui prônent ou attendent une évolution continue et 
positive de l'intégration des personnes handicapées, comme les candides 
poncifs décrivant le pouvoir salvateur des progrès technologiques, ne 
reposent pas sur une observation réaliste de ta réalité. 

Nous avons souligné l'importance des résistances qui s'opposent à 
rintégration, il faut aussi évoquer ses limites propres. De même que le 
dhficient visuel a une réduction objective, totale ou partielle de son potentiel 
visuel, son intégration va butter sur des limites incontournables. Le mythe de 
la toute puissance est un risque partage, par le sujet et son milieu, comme 
si vouloir suffisait. II est pourtant aussi dommageable que son opposé, la 
réaction paradoxale d'échec. Tout l'enjeu pour t'intégration d'un déficient 
visuel réside dans la juste appréciation du possible, or sa majoration comme 
sa minoration sont fréquentes. Pas plus la société que le déficient visuel ne 
sont tenus de tout réussir. L'autonomie n'est pas cela, c'est au contraire, 
savoir ce que i'on ne peut pas et, sans reaction de toute puissance ou de 
dévalorisation, organiser et développer ce qui est notre portée pour 
optimiser les résultats. 

174 C'est dans ce sens qu'il faut comprendre la loi du 13 juillet 1991, due à l'initiative 
du Secrétariat d'Etat chargé des Handicapés et accidentes de la vie et portant 
diverses mesures favorisant I'accessibilit4 aux handicapes des locaux d'habitation, 
des lieux de travail et des installations ouvertes au public. 



Il est donc essentiel que dans toute demarche d'intégration, cette part de 
prudence soit conservée. Tout type d'adaptation pour un mgme déficient 
visuel n'est pas envisageable, pas plus que tous les problèmes ne seront 
résolus par une technique de pointe. Accepter ces limites revient, sans 
résignation opportuniste, à se préparer à les rencontrer et donc à l'avance, 
à réduire leur effet négatif, tant au niveau psychologique que social. 



L a  s i t u a t i o n  p r o f e s s i o n n e l l e  
d e s  d6fic;iatnts v i s u e l s  

Parmi les critères d'évaluation de l'intégration matérielle et sociale des 
deficients visuels, le critère de l'adaptation professionnelle est d'un tres 
grand intérêt. II est accessible à une analyse chiffree et statistique et il éclaire 
les aspects variés de la vie sociale des personnes concernées. 

La situation professionnelle des déficients visuels constitue un de ces 
domaines qui, bien que limité, est riche d'enseignements. Si un sujet ne peut 
se résumer à ce qu'il fait, à ce qu'il produit, pas plus qu'à sa position dans une 
hiérarchie sociale, il est aussi cela. Les cas extrdmes pour lesquels la 
dépendance est complète, l'autonomie et l'initiative exclues, illustrent par 
l'absurde cette nécessite pour tout un chacun, de se situer par rapport aux 
autres et par rapport au monde en fonction de l'activité exercée, ce besoin 
d'avoir une "situation" personnelle et non un statut impersonnel défini par 
défaut : statut de handicapé, d'invalide, de châmeur ... 

La notion de situation, la définition plus personnelle que sociale du sujet 
ne sont-elles pas des notions fort récentes ? Ne sont-elles pas liées à ce2 
individualisme contemporain que l'on dit en pleine expansionT75? l a  ques- 
tion mérite d'être posée. Le temps des cadres sociaux définis de manière 
aussi precise qu'immuable pour tous n'existe plus guère. Les voies toutes 

Lipovetçkyl G. (1 9831, L'ére du vide. Essâis sur I'individuafisme contemporain, 
Gallimard Foiio. 



tracées, les signes visibles de la position, de la définition sociale des sujets 
subsistent sans doute, mais de maniere plus floue et discrète. La part de 
liberté individuelle devant une nome, une appr&iation pre-definie, s'accr0ît1~6. 
Les corollaires immédiats de cet état de fait semblent être la diversitç? et la 
fragilité. La diversité existe sur le plan des trajectoires personnelles, des 
rebonds possibles decarribre, desituation familiale, des réseauxde relations, 
du milieu social. La fragilité résultedela tension et de i'effort nécessaires pour 
maintenir la situation dans un équilibre le plus stable possible. Si le sujet 
mobilise toute son énergie (et i'on peut supposer qu'il a potentiellement 
autant d'énergie, aujourd'hui qu'il y a cent ans), il est d'autant plus isolé que 
sa réussite, son intégration, seront plus personnelles. II oeuvre pour lui et non 
pour, et avec un groupe {village, famille élargie...), dans te respect de normes, 
de rituels et de finafités communes. 

L'histoire de l'intégration professionnelle des personnes déficientes 
visuelles est à comprendre dans l'évolution beaucoup plus large de la notion 
de sujet, d'individu et dans la régression progressive du poids des normes et 
des définitions sociales autrefois valables pour les groupes ou les commu- 
nautés peu évolutives et vivant plus isolées sur elles-mêmes. 

Les tendances récentes 

La situation professionnelle présente des personnes déficientes visuelles 
est marquée par des t%volutions contrastees. Quatre points peuvent tenter de 
les résumer : une personnalisation des reclassements professionnels, des 
mutations économiques, des évolutions technologiques et législatives. 

176 Lipovetsky G. (1991). L'empire de I'éphémére ?Gallimard Folio. 
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Un élément clef, datant d'unevingtaine d'années à peine, est t'apparition 
du concept de malvoyance, ou d'amblyopie (pour exprimer te même terme 
d'une autre maniére), avec une définition de plus en plus precise et vulgari- 
sée. Or, cet élément change tout. L'intégration professionnelle, dès lors 
qu'elle tient compte de la nature et de la gravité de l'a%einte visuelle, ne peut 
plus &ire une intégration univoque, ni se suffire d'on'entations types dans des 
secteurs professionnels prédéterminés. Elle devient un travail au cas par cas 
ci partir de Vefficience visuelle conservde, des gênes et limites objectivées ..., 
en un mot elle se personnalise. L'introduction de la notion de malvoyance 
n'est pas le seul moteur de cette personnalisation, mais il a Bté et demeure 
un des plus actifs. En effet, s'adapter à un potentiel visuel unique, c'est aussi, 
de manière plus ou moins directe et massive, intégrer aux propositions 
professionnelles la diversité de motivation, d'expérience acquise et de 
personnalité fiée à celle de chaque sujet. C'est considerer la tâche et ses 
exigences, non plus par rapport au simple handicap, mais en fonction de la 
personne handicapée prise dans sa gI0balit617~. 

Le deuxième moteur de i'évoiution de la situation professionnelle des 
handicapes de la vue, est la modification profonde du marché du travail 
depuis 30 à 40 ans. L'artisanat isolé, Sabsence de m&canisatÎon, la produc- 
tivité faible, les réseaux de commercialisation figés et étroits, sont autant de 
données qui ont caractérise les métiers d'aveugles et sont devenus totale- 
ment incompatibles avec les exigences &onorniques actuelles. Même si 
l'artisanat n'a pas totalement disparu et si les pianos ont toujours besoin 
d'être accordés, ce ne sont plus des orientations professionnelles préponde- 
rantes pour les déficients visuels. Les formations artisanales (de chaiserie ou 
de vannerie) ou d'accordeur de piano subsistent, mais le nombre de postes 
offerts s'est très sensiblement réduit, 

177 Pry R, (1 988). Uorientation professionnelle du deficientvisuel, Actes desXIXèmes 
journées de M.L.F,P.H, W., Vilburbanne. 



De la même manière, on peut suivre depuis le premier tiers du siècle 
jusqu'à nos jours, l'évolution des postes et des formations de standardistes 
adaptes pour les personnes déficientes visueiles. Peu nombreux initialement, 
ils se sont multipliés depuis les annees 195011960, pour atteindre un 
maximum sans doute durant les années 197015 980, et depuis lors régresser 
de maniere tres significative. En effet, ce type de poste marque une époque. 
Celle où les lignes teléphoniques directes dans les entreprises étaient 
i'exception et où la tél&ommunication nle?tait déjà plus une aventure mais 
pas encore une évidence. Ces fonctions étaient accessibles aux personnes 
ayant un niveau de formation général faible (niveau VI78, OU en deçà), et ne 
nécessitaient pas de capacités d'autonomie ou d'initiative importantes, d%lÙ 
leur succès pour toute une frange de la population des déficients visuels. 
Aujourd'hui, si des formations et des débouches demeurent, c'est en nombre 
très réduit. C'est pourquoi il est envisagé, de façon de plus en plus précise, 
de fusionner à terme cette formation de standardiste aux formations d'em- 
ployés de bureaux de même niveau, soit chercher à augmenter la valeur de 
la formation offerte aux déficients visuels en augmentant leur polyvalence 
(répondre au téléphone, mais aussi taper du courrier ou des notes simples, 
remplir des fonctions d'accueil...). 

tes emplois de bureau sont, pour les handicapés de la vue, tes grands 
gagnants des évolutions récentes, La deuxit?me partie du XXème siècle est 
celui du développement massif du secteur tertiaire, celui de la gestion et de 
lacommunication, au détriment de la production et de la transformation. C'est 
donc, pour les déficients visuels comme pour I'ensemble de la population 
active, le siilcle des emptois administratifs, des fonctions de traitement 
d'information et de prestation de services (secrétariat, comptabilité, gestion, 
bureautique, informatique...). Les formations spécialisées pour déficients 
visuels se sont multipliées dans ces secteurs, comme les offres d'emplois et 
les adapBtions techniques (informatiques, visueJles ... 1, pour compenser le 
handicap. Cela, même si le terme "emploi de bureau" recouvre des réalités, 

Niveau V, soif le niveau CAP, BEP ou 4quivaQnt. 



des qualifications et des postes fort divers, de I'opérateur au concepteur. 
L'étude statistique ci-dessous donne un aperçu du nombre et de la nature des 
orientations possibles. 

Les formations de masso-kinésithérapeute adaptées aux déficients 
visuels, elles, semblent au contraire, avoir depuis leur création une bonne 
stabilité. Au nombre de quatre, les écoles sp&iatisées forment des étudiants 
qui, une fois le diplôme en poche, trouvent du travail et ont une compétence 
reconnue. Le prix de la qualit4 de cette situation professionnelle bien établie 
(auprès des praticiens, médecins ou professionnels paramédicaux, comme 
du grand public), est l'exigence du niveau d'entrêe. Accessible aux titulaires 
du baccalauréat, elle dure trois ans et demande, en plus d'aptitudes physi- 
ques et relationnelles évidentes, de bonnes capacités scientifiques. Le 
crirneau est porteur, mais reste 6troit quant aux sujets handicapés de la vue 
concernés par cette orientation. 

Enfin cette présentation de 1'6volution des orientations professionneifes 
des d6ficients visuels ne peut passer sous silence I'ensemble des débouch4s 
agricoles (horticulture, êlevage, entretien d'espaces verts, arboriculture...), 
Bien que limités en nombre, ces débouchirs conservent une spircificité et un 
intérêt évident. Ils sont accessibles sans niveau général &levé, prennent en 
compte et mobilisent les compétences manueltes des sujets et sont suffisam- 
ment spécialisirs pour répondre, danscertains cas, aux besoinsde I'agriculture 
moderne'n. 

Les ouvertures et tendances récentes peuvent se résumer en deux 
points : une plus grande prise en compte de la diversité des motivations 
exprimées et des compétences acquises d'une part, une plus grande 
souplesse d'adaptation des postes et des formations aux besoins et aux 
exigences tant des sujets que du marché du travail d'autre part, cela du fait 
notamment de I'évofution des techniques. 

lB  Barra1 C., Bounot A., Marty J.P. (1988). Programme d'insertion suciab et pro- 
fessionnel/@ en milieu agricok des persmnes handicapées : essais d'&valualiony 
C,T+N.E.R.H.I. 

1 63 



te cas des ernpkis en milieu protégé 

Une nuance suppl6mentaire. pour éclairer l'évolution des orientations 
professionnelles proposées aux déficients visuels, concerne la répartition 
des postes entre le milieu dit * protégé" et le milieu ditn ouverf" ou "ordinaire". 

Le milieu protclgé recouvre les Centres d'Aide par le Travail (C.A.T.), les 
ateliers protégés et plus généralement l'ensemble des emplois r4serv6s. If 
s'agit d'activités professionnelles certes, mais qui se situent sur un march4 
du travail parallèle à celui ouvert à tous, et pour lequel, selon les cas, la 
concurrence, la productivité, les moyens de promotions et d'actes, ne sont 
pas celles du marché du travail ordinaire. Un minimum de ressources est 
assurée pour toutes personnes handicapées qui y travaillent ; de 70 % CI 1 1 O 
% du SMIC dans les CAT et de 90 1 à 130 % du SMIG dans les ateliers 
protégés "Protégés", "réservés", ces postes sont supposés plus facilement 
accessibles aux personnes handicapées, "La formule des emplois réservés 
est une des formules restée de toute la vieille législation concemant les 
invalides de guerre. Une loi date de 1924, mais on pourrait même remonter 
à l'ancien régime" 180, Elle s'est maintenue (y compris dans la l6gisfation 
récente de t 9871, car elle facilite effectivement I'acc6s à un emploi pour un 
certain nombre de personnes handicapées, L'élément capital pour l'avenir 
est de remarquer que ces emplois sont d'un niveau de plus en plus faible par 
rapport aux exigences moyennes du marché du travail. Les centres d'aide 
par le travail spécialisés pour déficients visuels, outre le fait qu'ils offrent peu 
de places, sont réservés aux sujets souvent les plus lourdement handicapés 
ou multihandicapés (pour un grand nombre, le handicap mental ou 
comportemental est associé au handicap de fa vue), ou à ceux qui ne 
pantiennent pas à un niveau #autonomie personnelle et d'efficience profes- 

Guttinger P. (1992). Analyse de la loi du 10 juillet 1987, Réadaptation, 391,4-6, 



sionnelle suffisant. Les emplois réservés de la fonction publique, eux, ne 
concernent que les catégories B et Cl81 (pour ne pas parler de la catégorie 
D qui est en cours de disparition). 

Utiles évidemment, ces postes sont-ils porteurs d'avenir, temoignent-ifs 
d'un passé honteux ? li'intkgration tout prix, prônée dans les années 19701 
1980 n'est pfus de mise, et force es1 de constater que nombre de sujets 
déficients visuels ne sont pas adaptables aux conditionsclassiques @emploi. 
Cette frange de sujets, bien que limitbe en quantité n'est pas compressible. 
Ce type d'emploi est donc nullement honteux mais au contraire adéquat pour 
certains182, Poudant, il semble que l'avenir de l'intégration professionnelle 
des personnes handicapées en g6n6ra1, et des handicapes de la vue en 
pacticulier, ne réside pas dans ce type d'emploi, comme nous allons tenter de 
le montrer. 

ta prise en compte des acquis professionnels 

Une association de déficients visuels a publié en 1990 une brochure qui 
recensait plus de cent métiers différents effectués au moment de l'enquête 
par "des aveugles ou des personnes très mal~oyantes~8~ ". Or, il n'existe pas, 
pour chacune de ces professions, de formations adaptees aux handicapés 
visuels. Mis à part certains cas particuliers, ces professions sont exercées 

lB1 Catégories A, B, C : respectivement de cadre, de technicien et d'agent. 
182 AU ler janvier 1992, tes Centres d'Aide par le Travail accueillaient 73 354 per- 
sonnes handicapées, tout handicap confondu, et les ateliers protégés 9 233. 
Sources : enquête ES 91, ministère des Affaires sociales, de fa Santé et de la Ville - 
SESI, 
Is3 Les personnes handicapées visuelles dans le monde du travail. La croisade des 
aveugles, Paris 1990. 



par des sujets qui, avant l'atteinte visuelle, avaient acquis des compétences, 
voire déjà uneexperience professionnelle. Poureux, perdre lavue, totalement 
ou en partie, n'a pas impliqué une reconversion, mais une adaptation des 
compétences et de I%xperience acquiseà un déficit nouveau du contr6le visuel. 

Ce que ces sujets maîtrisaient en terme de savoir et de savoir faire, ce qui 
constituait leur potentiel n'a pas change, leur efficience visuelle seule s'est 
modifiée. C'est-à-dire leur capacité à mobiliser et à utiliser un potentiel 
donne. II est possible d'iiustrercette situation par un exemple simple, mQme 
s'il est trés réducteur. Conduire la nuit une voiture sans phare ni code, mais 
n'éclairant que grlice à ses lanternes, suppose que l'on va soit s'arrêter pour 
attendre le jour, soit router tr6s lentement. Ce qui provoque cet arrêt ou ce 
raientissement n'est pas une réduction du potentiel (de la puissance du 
moteur, ou des capacités du conducteur), mais de l'efficience de ce type de 
déplacement (conduire de nuit en lanterne est tellement difficile, risqué, 
fatiguant,.., que ce n'est pas efficace). S'adapter à ce dysfonctionnement 
ggnant n'implique pas tant de modifier les compétences du conducteur 
(supposer que le déficient visuel du fait de son handicap a tout à apprendre 
du métier qu'if devra effectuer, que ce qu'il sait est insuffisant...), ni de 
changer le moteur de la voiture (proposer une nouvelle orientation profes- 
sionnelle au sujet, un autre niveau de qualification...). II s'agit tout simplement 
de trouver un moyen permettant de compenser le defaut d'hlairage. C'est 
parfois moins prestigieux, c'est toujours au cas par cas, mais combien plus 
efficace. 

Cette démarche de compensation des conséquences d'une gêne ou d'un 
handicapcorrespond à celle qui est réalisée lors d'un aménagement de poste 
de travail. 



l'adaptation du poste de travail 

Vadaptation d'un sujet handicapé à une tâche suppose la convergence 
d'un certain nombre d'éléments simples mais indispensables. Ne pas les 
réunir revient à compliquer d'emblée la nouvelle position professionnelte du 
sujet déficient visuel. Ces éléments se résument à : 

- Avoir une bonne connaissance des capacités professionnelles du sujet, 
des fonctions et des tâches réalisçtes avant le handicap, des compétences 
acquises, ainsi que celles exigées par la nouvetfe définition de poste 
(6valuation du potentiel du sujet, étude du poste - bilan psychotechnique, 
ergonomique). 

- Être a l'écoute du désir propre du sujet, Ce n'est pas parce qu'il a fait 
pendant des années et qu'if maltrise parfaitement tel type de tâches, qu'il 
souhaite obligatoirement tes poursuivre malgr6 son handicap, au même 
rythme, dans ta même équipe ... (aide à l'orientation, informations spéciati- 
sées, conseil psychologique). 

- Avoir réalisé, ou fait réaliser par les professionnets compétents (méde- 
cins ophtalmologistes, orthoptistes, reéducateurs de la vision fonctionnelle, 
instructeurs de locomotion, ergothérapeutes, psychomotriciens, kinésithéra- 
peutes.,.), une évaluation de I'eefficience fonctionnelle présente, au moment 
de l'adaptation de poste. Evatuation qui doit permettre de préciser Pautonomie 
de déplacement, de communication (en Braille, dactylographie, écriture 
manuscrite, sur micro-ordinateur, Minitel, machine-outil à commande nu- 
mérique...), de vision pour les mafvoyants ainsi que les capacittls de lecture, 
la taille des caractères, la durée de lecture, la distance et les aides optiques 
utiles (analyse fonctionnelle de {'efficience du sujet handicapé), 

- Faire que l'employeur, privé ou public, soit informé des droits et aides 
financières existant$ en faveur de l'aménagement de poste des personnes 



handicapées, comme du type de matériel à installer pour le sujet (aide 
sociale). 

- Enfin être attentif à ce que l'employeur, comme les collZtgues du sujet 
aient un minimum d'information sur le handicap, les limites fonctionnelles et 
t'autonomie de la personne handicapée de ta vue qui va reprendre son 
travail ; c'est à dire ce que suppose l'atteinte visuelle (les besoins spécifiques 
du sujet), mais surtout ce quecela ne suppose pas (les attitudes qui apportent 
plus de gêne que d'aides, les projections de nos propres peurs devant le 
handicap). 

Ces différents points touchent tant le sujet que son milieu professionnel. 
11 sont faciles à exposer de maniére didactique, mais parfois fort difficiles 8 
mettre en oeuvre dans la pratique. D'où l'intérêt de l'intervention d'un tiers, 
a chaque fois que cefa est possible, entre la personne et son entreprise. II 
peut s'agir de professionnels du secteur médical ou reéducatif, de sociétés 
de conseil ou de service (comme celles qui se spécialisent dans l'informa- 
tique adaptée aux dbficients visuels), ou encore d'institutions d'aide à 
l'insertion, d'initiative publique ou associative (communale, régionale ou 
nationale). Le tiers va aider à aménager le poste et, dans le meilleur des cas, 
il va définir les termes d'un partenariat entre le sujet, l'entreprise et lui-même, 
ayant pour objectif ia conception et la mise en place du poste aménagé, la 
formation préalable éventuellement nécessaire, te choix et ie rôle des 
organismes de financement mais aussi le suivi au cours du temps (ou d'un 
temps conjointement défini entre les partenaires), de cette intégration 
professionnelte. 



L'apport des nouvelles technologies 

t'adaptation de poste per;onnalisée, comme la prise en compte des 
experiences et désirs des sujets dans leur reclassement professionnel, 
nkessitent que i'on dispose des moyens et outils techniques poury parvenir. 
La création et la diffusion rapide de ces nouveaux moyens correspondent à 
une des tendances évoquées ci-dessus, qui a fortement inffuencé le devenir 
professionnel des déficients visuels. 

Quelles sont ces nouvelles technologies ? 

Nous avons briévement détaillé dans le chapitre précédent, leur champ 
d'investigation. II recouvre t'ensemble des actions de réception, de traite- 
ment, de stockage et d'émission d'informations, soit une partie essentielle de 
toute activité professionnelle. Les informations peuvent être du texte, des 
chiffres (poids et mesures), des positions dans l'espace ... le tout assuré par 
une panoplie d'outils, d'appareils et d'aides techniques extrêmement vaste. 

La difficulté dans i'utiiisation de ces technologies comme moyen d'aide 
Sintégration des sujets déficients visuels, consiste principalement en deux 
points, 

Le choix du bon outil pour la bonne tâche, par un sujet donné, dans un 
milieu donné, l'enjeu est alors psychologique, fonctionnel et ergonomique. 
Les seules performances de l'outil ne suffisent pas. Celui-ci représente-t-il la 
meilleure adequation entre les questions que pose i'inttsgration d'une per- 
sonne aveugle ou malvoyante et les réponses qu'il apporte ? . Ces outils, technologiquement perfectionnés, coûtent cher, Le pro- 
bl&me de leur financement est donc crucial. 1 est en partie regle par les 
avancées de !a législation récente, mais en partie seulement. En effet, dans 
le cadre! d'une adaptation de poste, les aménagements et appareillages 
spécifiquement prévus pour compenser les conséquences du handicap sont 



pris en charge, non par I'employeur, mais par des aides publiques. En 
revanche, le financement de formations professionnelles, ou destinées à un 
usage personnel (à domicile pour des besoins ménages etlou dans le but 
d'effectuer une remise à niveau scolaire ou professionnelle) est sensible- 
ment plus problématique, quand ce n'est pas totalement illusoire. Or en 
l'absence de financement public, l'achat de ce type d'aide technique dépend 
soit du montage et de la diffusion de dossiers de demande de secours 
financier à des organismes non gouvernementaux, soit de la fortune person- 
nelle du sujet handicapé. La pratique montre que ces deux contraintes 
réduisent fortement le nombre de sujets qui parviennent à se procurer un 
équipement correct dans le cadre tant professionnel que personnel, 

La loi du 10 juillet 1987 en faveur de I'emploi 
des personnes handicapées 

Les évolutions que nous venons de décrire sont pour la plupart positives. 
Pourtant, l'tsvolution &onornique et donc celle du marché du travail ouvert 
aux déficients visueis est beaucoup moins faste. Crise économique, rbces- 
Sion, licenciements, sont autant de situations où la personne handicapée est 
en premiére ligne, fait partie des premières catégories de personnel concer- 
nées. De ce fait une législation en faveur de l'emploi des personnes 
handicapées revêt une réelle importance. 

Dans le cas présent, de quoi s'agit-il ?ls4 
La loi de 1987 (entrée en vigueur en 19881, oblige toute entreprise, privée 

ou publique de plus de 20 salariés, à atteindre un quota de 6% de son effectif 
en trois ans, de personnes reconnues comme handicapées par la COTOREP 

184Croç-Courtial M. L. (1989). Travail et handicap en droit français, C.T.N.E.R.H.1. 



(commission technique d'orientation et de reclassement professionnel des 
personnes handicapées). Sont donc concernés au moins 100 000 établisse- 
ments privés185, et l'ensemble de la fonction publique (pour laquelle le 
régime juridique reste spécifique). Les entreprises qui ne remplissent pas cet 
objectif (environs45000selon restimation faite pour i'année 19921ss), se voient 
dans t'obligation de verser une contribution (entre 300 et 500 fois la valeur du 
SMIC horaire). Contributions qui sont regroupées et gérées par I'AGEFIPH 
(Association Nationale de Gestion du Fonds pour l'Insertion Professionnelle 
des Personnes Handicapées), et servent à financer des opérations de 
formation, de reclassement ou d'aménagement de postes de travail des 
sujets qui souhaitent travailler et qui ont dépassé l'âge de la scolarité 
obligatoire. La prévision du montant perçu par I'AGEFIPH pour l'année 1992 
est de 1,4 milliard de francs. 

Intérêts et limites de la loi de 1987 

"La loi du 10 juillet 1987 a eu un mérite tout-&-fait indéniable, tant pour la 
fonction publique que pour le secteur privé : celui de sensibiliser ii nouveau 
les employeurs sur une obligation d'emploi qui était petit à petit tomb6e en 
désu4tude187." Cette formule de P. Guttinger présente bien les multiples 
aspects et limites decette incitation législative. En effet, s'il y a une loi, l'action 
est davantage stimulante que r4pressive. La loi ne fait pas s'effondrer les 
entreprises oublieuses des personnes handicapées sous une charge finan- 
cière massive, elle pose avec insistance, tous les ans, ce problème de 

lB5Gomez G (1992). La loi de 1987, le plan pour l'emploi. Réadaptation, 391,21-22. 
'86 Segura J.L. (1991). L'AGEFIPH 4largit lechampde sesinterventions, Réadaptation, 
385,5-9et Segura J.L. (1 993). L'AGEFIPH atteint son pointd'équilibre, Réadaptation, 
396,3-7. 
le7 Guffinger P, (1992 1. Op. Cit, 



l'emploi des personnes handicapées qu7i est si facile d'Bluder. 
Depuis le 1 er janvier 1992 la pleine application du quota est exigée, or on 

estime que près d'une entreprise sur deux n'a pas ét6, à cette date, en 
mesure de la remplir. Est-ce un échec, et peut-on dire que malgrécette loiutes 
personnes handicapees restent aux portes des entreprises'sn ou est-ce Ie 
début d'un succes éclatant, qui s'il demarre lentement, ne va pas manquer 
sous peu de révolutionner la situation professionnelle des d6ficients visuels, 
fera tomber les r6sjstances des employeurs et résoudra I'ensemble des 
probf&mes pases par le handicap ? L'exempte des pays membres de fa 
Communauté Européenne permet de nuancer notre réponse. Si fe principe 
des quota &ait fa solution unique et dbfinitive, les pays qui la pratiquent (et 
cela souvent pour plusieurs d'entre eux depuis pius longtemps que la 
France), pourraient, chiffres à l'appui en rendre compte. 01; il n'en est rien. 
I I  semble au contraire que les résultats soient fortmitigés, en France comme 
ailleurs. 

Des éléments positifs se font jour comme l'augmentation des flux 
d'embauche de personnes handicapees (9600 en 1990, contre 5300 en 
1987189), et comme celle du pourcentage de personnes handicapées inclues 
dans les effectifs des entreprises de plus de 20 salariés (3,72 en 1990, contre 
3,58 en 19891%). Mais ces résultats restent limités devant I'ampieur des 
changements B attendre. "Il manque encore 130.000 travailleurs handicapés 
dans les entrepriseslgt", le nombre des demandeurs d'emploi handicapés a 
a~eint  75.000 en avril 1992, et parmi eux 7296 ont "un niveau général inférieur 
au niveau V, c'est-à-dire qu'ils n'ont pratiquement pas de niveau scolaire 
identifiél92'. 

Cependant, t'effort est évident, le probldme posé, tes chiffras et r6sultats 

Mandraud 1. (1992). Les handiçapésrestentaux poitesdes entreprises, Les échos. 
Is8 Charpentier F, (1992). L'embauche des pd?rsonnes handicapées devrait faire 
l'objet de negociations, La Tribune de I'expansion. 
'@Charpentier F. (1992 1. Op. Cit. 
18' Mandraud 1. (1992 1. Op. Cit. 
lB2Gomez G. (1992 ). Op. Cit. 



médiatisés, des fonds débloqués. Si la critique est facile, elle ne semble pas 
justifiée. Les professionnels travaillant avec les personnes aveugles ou 
malvoyantes ont pu constater l'impulsion créée par cette loi. L'AGEFIPH 
prend en charge le poids financier de nombre de formations, d'adaptations 
de postes et, en cela, joue un rale essentiel et nouveau dans l'intégration 
économique des personnes handicapées. 9.250 demandes d'intervention 
ont été reçues par I'AGEFIPH de I'été 1989 l'été 1991, dont 91 % ont donné 
lieu à un financement, 800 demandes sont enregistrées par mois en 1991, 
soit sensiblement le double de l'année 1990 ; 50.000 personnes ont été 
touchées par des mesures de I'AGEFIPH depuis sa création jusqu'au troi- 
sième trimestre 1991 193. Plus encore, les chiffres récents montrent que cette 
action positive ne fait pas que de se poursuivre, elle s'est développée. En 
1992 I'AGEFIPH "a enregistré 40 793 demandes d'intervention. 60 700 
personnes handicapées ont bénéficié des mesures et 27 147 d'entre elles ont 
été insérées en milieu ordinaire de travail (66 % de contrats à durée 
indéterminée et 34 % de contrats à durée déterminée)'94." Si la plupart des 
bénéficiaires de ces aides (34 %) sont des personnes handicapées moteur, 
tes handicapés sensoriels représentent 18 % des bénéficiaires et 15 Oh des 
financements, dont à peu près la moitié pour les déficients visuels~g~. 

Toutefois ce développement n'est, ni ne sera illimité. En raison de 
I'augmentation du nombre de personnes handicapées embauchées dans les 
entreprises, les sommes reçues par SAGEFIPH doivent chuter dès 1993. Or, 
le nombre de demandes qui lui sont adressées continue de croître, de même 
que ses frais de fonctionnement du fait de Sélargissement de ses équipes et 
de sa plus grande implantation régionale notamment1Q6. Cette rançon du 
succès témoigne donc aussi des limites inhérentes à ce type d'action 

1s2Segura 3.L. (1993 ). Op. Cit. 
194Sources : Union sociaie, no 58, Mars 1993. 

Segura J.L, (1993). L'AGEFIPH atteint son point d'équilibre, Réadapfation, 396, 
3-7. 
lg6 Ibid. 



nationale. 
L'évolution des mentalités demeure lente et là sans doute réside une des 

résistances majeures à l'intégration socio-professionnelle des déficients 
visuels. L'employeur a du mal à faire confiance, le sujet lui-même hésite 
parfois à se risquer. Mais, et c'est une lapalissade, I'évotution des mentalités 
ne se décrète pas et reste plus sensible aux actions médiatiques, qu'aux 
décisions législatives. Plus fréquemment qu'elle ne l'induit, la loi entérine une 
évolution, et c'est dans ce sens qu'il faut comprendre et soutenir t'avancée, 
de même que souligner les limites de la loi de 1987. 

gtude statistique du devenir professionnel 
des déficients visuels apres rééducation 

Pour illustrer la situation actuelle des déficients visuels vis-à-vis du monde 
du travail, les approches peuvent être fort variées ; nationale, internationale, 
transversale, longitudinale, sectorielle ... II nous a semblé intéressant, devant 
l'absence de chiffres r6cents, précis et exhaustifs analysant l'insertion 
professionnelle des handicapés de la vue, de s'arrêter à l'étude détaillée d'un 
exemple de situation d'aide à t'intégration. Cet exemple est celui des sujets 
déficients visuels adultes qui ont eff ectué une rééducation fonctionnelle dans 
le centre de soin des Ombrages à Marly-le-Roi. Suite à une baisse ou 1St une 
perte de leurs possibilités visuelles, elles ont été prises en charge, lors d'une 
hospitalisation moyen séjour, par une équipe de professionnels spéciale- 
ment formés ; médecin, ophtalmologiste, psychologue, assistante sociale, 
ergothérapeute, psychomotricien, éducateur. Les objectifs de cette rééduca- 
tion, variables selon les sujets, peuvent concerner l'autonomie dans les 
déplacements, la vie journaliere (cuisine, ménage, courses, entretien du 
linge, soins personnels,...), la maÎtrise des moyens de communication, ainsi 
que les conditions et procédures pour pouvoir mener une vie plus indépen- 



dante et active. Le but en est aussi, pour une part importante d'entre eux, la 
reprise d'une activité professionnelle. 

Quels sont les résultats obtenus, la nature des emplois occupés et la 
proportion des reprises effectives d'activité ? L'expérience professionnelle 
initiale est-elle prise en compte, par quels moyens et dans quelle mesure ? 

L'étude des 200 personnes qui ont effectué une rééducation dans ce 
centre, d'octobre 1987 à juin 1992, permet d'apporter quelques éléments de 
réponse à ces questions. 

Présentation de la population f tudrée 

200 personnes ont suivi une rééducation fonctionnelle dans le centre des 
Ombrages à Marly-Le-Roi, d'une durée moyenne de 11 9 jours. On compte 
parmi eux 113 hommes et 87 femmes, avec un Cige moyen de 35 ans. 

77 (soit 383%) sont totalement aveugles et 123 (soit 61,5%) sont 
malvoyants. Parmi ces malvoyants, 29 (24%) ont des possibilités visuelles 
très limitées (acuité difficilement chiffrable, perception lumineuse), et 94 
(76%) ont conservé des possibilités visuelles suffisantes pour relever d'une 
rééducation spécifique, appe1ée"développement de lavision f~nctionnelle~~~". 
Dans ce cas, la limite optimale de leur efficience visuelle est celle de la 
définition réglementaire de l'amblyopie, soit une acuité visuelle du meilleur 

oeil après correction de 4/10 ettou un champ visuel réduit à 20" pour chaque 
oeil. 

La pathologie à l'origine du handicap visuel est d'ordre ophtalmique, 
atteinte de l'oeil ou des voies optiques, dans 533% des cas. I l  s'agit 

lg7 Holzschuch C., De la Porte des Vaux C, (1989). Le développement de la vision 
fonctionnelle. Op. Cit. 



notamment de rétinopathies pigmentaires (1 7% de t'ensemble de la popula- 
tion), de myopies malignes évolutives (10,5%), de névrites optiques 
rétrobufbaires, comme la maladie de LEBER (63%) ou de glaucome (6%). 
Dans 11,5% des cas, l'atteinte visuelle est liée à une maladie générale 
(comme le diab&te pour 5% de notre population), ou à une intoxication, 
alcoolo-tabagique par exemple. Enfin 35% des sujets ont une baisse ou une 
perte visuelle conséquente uns atteinte cérébrale, éventuellement accom- 
pagnée d'une atteinte oculaire ou des voies optiques, d'origine traumatique 
dans 71 % des cas198. 

Si l'on ajoute à ces données la variable des âges {tableau 1 ), on constate 
que la repartition de la population est globalement bimodale avec, d'une part 
des sujets majoritairement jeunes, masculins, non voyants et eérébro-lésés, 
et d'autre part des sujets plus &gés (maximum entre 36 et 45 ans), 
majoritairement malvoyants, féminins pour un grand nombre et dont la 
pathologie est d'origine ophtalmique. 

Tableau 2. Gravité du handicap visuel en fonction des &es 

ls8 Pradat-Diehl P., E3ergecoC., Lauriot-Prévost M.C., Pasquier F., Perrigot M. (1 9911, 
Etude des troubles visuels consécutifs à. un traumatisme crânio-cérébral, Op. Cit, 



On remarque ainsi que les femmes ont une moyenne d'%ge légérement 
plus élevée que les hommes (37 ans contre 33 ans). 

Cette population prise en charge en rééducation n'est pas représentative 
de I'ensemble des déficients visuels français qui, pour la plupart ont plus de 
60 ans et sont moins lourdement handicapes ou sur handicapés. 

A la non-représentativité de notre population, une deuxième remarque 
est à apporter. Cette étude est tmnsversale et non fongitudinaie. C'est-à-dire 
que c'est révolution de fa situation professionnelle pendant la rééducation qui 
est prise en compte. Si la situation professionnelle antérieure (avant le 
handicap etlou un an avant le debut de la prise en charge) est connus, le 
devenir professionnel est celui qui est prévu en fin de reéducation. II s'agit, 
dans un grand nombre de cas, d'une décision ferme de la par? du sujet, de 
l'employeur ou du centre de formation concerne, mais pas encore d'une 
situation vécue. l'objectif de notre étude n'est donc pas de suivre te devenir 
professionnel à 3 ou 5 ans aprhs rééducation, mais de relever les types 
d'orientation, de réorientation ou d'amenagement de postes souhaites par 
les sujets et mis en place pendant, et grâce aux résultats de la rééducation. 

Analyse du devenir professionnel envisag6 

On constate (tableau 21, que si 1 68 sujets, soit 84% de ta population totale, 
avaient une activite professionnelfe ou une formation en cours avant le 
handicap ou la rééducation, cette situation est envisagee pour 100 person- 
nes après rééducation, c'est-&-dire 60% de b population initialement en 
activité. 

Plusieurs remarques sont utiles pour nuancer ces résultats positifs ; 
La catégorie "poursuite d'activité" comprend emploi et formation. 

Initialement 18% des actifs suivaient une formation générate ou profession- 
nelle, alors qu'ils sont 57% à le faire après rééducation. . parmi les différentes catégories de professions, le taux de reprise 
d'activite, éventuellement avec un aménagement de poste, est très variable. 



C'est le cas de 7 ouvriers sur 53, (dont 5 en milieu protégé), d'un employé sur 
deux, de 56% des professions libérales (5 sur les 9, mais 4 d'entre eux étaient 
des kinésithérapeutes, malvoyants anciens qui, après aggravation de leur 
pathologie, retrouvent leur poste avec quelques am&nagements), et de deux 
agricultrices, de 46 et 53 ans, qui gardent le même statut professionnei 
malgré une réduction importante de leur rote dans I'expioitation. 

Tabteau 2. Évotution des situations professionnef !es 

t a  même variabilité s'observe pour les formations ; les formations 
générales, techniques ou supérieures régressent sensiblement, au profit des 
formations professionnelles spécialisées pour déficients de la vue , dont le 
nombre s'accroît (La condition des étudiants aveugles ou malvoyants en 
faculté est encore, malgré des amliliorations, loin d'être facile199). . Les sujets qui poursuivent une activité professionnelle le font pour la 
plupart (88%) dans la même entreprise, ou dans le mêmecadre lib6ral, mais 

lg9 Vileyn M. (1992 ), Etudiants et personnes handicapées à Ikniversité, Op. Cit, 



pour peu d'entre eux (33%) avec la m6me definition de poste. Cette 
modification de poste de travail n'est, pour notre population, gén6ralement 
pas accompagnée d'un changement de qualification (le technicien reste 
technicien, I1employ6 reste employé), à i'exception des ouvriers qui semblent 
plus facilement reciassBs dans des emplois de bureau que dans des activités 
manuelles. I I  n'a pas été observé de cas 05i une déqualification importante 
soit prévue après r4éducation. 

tes aménagements de poste quand ils sont possibles, le sont souvent 
(dans environ 70% des cas) grâce au recours, en totalité ou pour partie, à du 
matériel informatique adapté pour déficients visuels ; synthc?se vocale, 
système de grossissement des caractères affichés à l'écran, pfage de Braille 
éphémère notamment. 

5 personnes (12% de ceux qui reprennent une activité professionnelle) 
ont trouvé un nouvel emploi durant leur reeducation, par I'intermédiaire de 
leur service social ou de celui du centre. 

Parmi tes formations professionnelles envisagées après rééducation on 
remarque lafaible proportion (1 3% descas) des formations manuelles de bas 
niveau, horticoles, artisanales ou du bâtiment, et la domination croissante 
des formations informatiques ; programmation, technicien ou agent de 
gestion informatisée, (33%) et secrétariat'traitement de texte (9%). Évolution 
qui s'explique par la multiplication des matériels et des formations informa- 
tiques adaptées aux déficients visuels, alors qu'il y a peu de formations et de 
débouchés en milieu ordinaire offerts par les activités manuelles peu, ou pas, 
qualifiées. 

Les formations autrefois classiques pour déficients visuels sont, soit 
stables au cours des années étudiées pour la kinésithérapie (1 8%), soit en 
sensible régression pour l'artisanat et surtout le standard, qui représente au 
total 27% des nouvelles orientations choisies, mais ne concerne que les 
sujets en rééducation durant les années 1987-88-89, peu de sujets en 1990 
et plus aucun depuis pour notre population. 



Variables influant sur fe devenir professionnel 

L'observation des graphiques 1 et 2 traduit l'importance de deux variables 
dans le devenir professionnel des déficients visuels de notre population : la 
nature du handicap visuel et I'origine de ce handicap. 

On constate des corrélations entre l'efficience visuelle, l'absence de 
handicap associé et la possibilitç! de reprendre une activité : plus I'efficience 
visuelle est grande et utilisable apres rééducation et plus les sujets ont de 
chance de reprendre une activité. De mbme, moins l'atteinte visuelle est 
compliquée d'atteinte générale (comme c'est le cas pour le diabète par 
exemple), ou surtout d'atteinte centrale (lésions cç!r4brales) et plus, là 
encore, les sujets sont nombreux à reprendre une activité. 

Graphiques 1 et 2. Variables influant sur le devenir professionnel 

NATURE DU HANDICAP VISUEL M DEVENIR PROFESSiONNEL 

/ sans profession 1 
0 Formation gbnbrale ou 

professionnelle 

1 . Activite protessionneiie 1 

Non voyants Basse Basse 
vision non vision 
rééducable rééducable 



ORIGINE DU HANDJCAP VISUEL ET DEVENIR PROFESSIONNEL 

Lésions intra- Maladies Maladies 
craniennes g6n4ralesl ophtalmo. ou 

intoxications des voies 
optiques 

Ces obsewations ont été déj8 fréquemment constatées2m. Ce qui est 
tout particulièrement int6ressant id, est la comparaison des atlures de ces 
deux graphiques. La forme globale de ces graphiques est très proche el 
confirme te lien existant entre la gravité de t'atteinte visuelle et la nature de 
I%tiologie. Les sujets ont une probabilité d'autant plus grands de conserver 

Cf. notamment Renoux P.F., Lesage D,, Chambet C., Boissin J.P., Griffon P., 
Franceschi H. (1992). La prise en charge des personnes déficientes visuelles 
cér6bro-lés&s dans les centres de rééducation fonctionnelle de Marly-te-Roi, Op. 
Cit,, et Joseph P.A., Guérin J.M., Aubin G., Le Gall D. (1992). Réinsertion socio- 
professiannelie des adultes traumatises crgnio-encéphaliques ; l'expérience Arceau 
à Angers, Réadaptation, 3389, 22-24. 





des sexes est à peu prés atteinte chez ceux qui n'envisagent pas de reprise 
d'activité apres rééducation. Cela témoigne du fait qu'une plus forte propor- 
tion d'hommes que de femmes ont cessé leurs activités suite à l'apparition 
du handicap. Là encore, la gravit4 de i'atteinte visuelle et la nature des 
complications non-ophtalmologiques associées, semblent y être pour beau- 
coup. 

Réadaptation professionnelle et rééducation 
fonctionnelle 

La population des déficients visuels, objet decette étude, a effectué une 
rééducation fonctionnelle. 11 ne faut pourtant pas en déduire que l'intégration 
professionnelle n'est possible qu'après rééducation. Ce type de prise en 
charge (quelle que soit sa forme, de la consuftation externe à t'hospitalisation 
moyen séjour en centre de rdéducation fonctionnelle et quels qu'en soient sa 
durée et ses moyens), n'est pas plus une solution miracle qu'un passage 
obligé. Utile, principalement pour les sujets lourdement handicapés ou 
polyhandicapés, elle contribue à leur faire recouvrer plus d'indépendance et 
de maîtrise de leur quotidien, mais nombre de sujets peuvent se passer de 
cette prise en charge (rejeter l'idée, ne pas en éprouver le besoin...). Les 
chiffres qui vont suivre ne doivent surtout pas ancrer le principe que hors 
d'une rééducation point de salut professionnel pour les déficients visuels. 
Regardons et prenons le temps d'analyser tes résultats et nous verrons que 
l'apport et le rôle de la rééducation dans l'intégration socio-professionnelle 
des sujets est à comprendre de façon beaucoup plus nuancée. 

L'autonomie recherchée par les sujets qui effectuent une rééducation 
peut être fort variable. Elle est, St chaque fois, relative à leur efficience ainsi 
qu'à leurs besoins personnels. Elle concerne les déplacements, la commu- 



nication écrite (Bcriture, dactylographie, informatique, Braille), I'utilisation 
des possibilités visuelles et éventuellement les capacités de lecture, ainsi 
que l'ensemble des activités de la vie journalière : toilette, alimentation, 
courses, entretien du linge, ménage, ...*O2 

Pour chacun de ces six domaines principaux de la rékducation, on a 
chiffré I'autonomie atteinte par sujet sur une échelle graduée de 1, niveau le 
plus bas, à 7, niveau le plus élevé (tableau 3). 

t'autonomie aiteinte après rééducation et chiffrée au moyen deces échel- 
les, s'avere variable selon le devenir professionnel envisage (tableau 4). 

La gradation précedemment observée se retrouve, c'est-à-dire que ceux 
qui pensent rester sans activité parviennent à la plus faible autonomie 
moyenne des différentes sous-populations. Ceux qui pensent entreprendre 
ou poursuivre une formation ont une autonomie moyenne plus élevée que la 
moyenne de Sensemble de la population, mais inférieure à celle obtenue par 
ies sujets qui envisagent une reprise d'activite professionnelle. Cetîe gradation 
est globalement valable quel que soit le secteur de rhéducation concerné 
(déplacements, écriture, ... 1, Elle est kvidente pour le développement de la 
vision fonctionnelle (D.V.F.), pour laquelle comme nous le constations ci- 
dessus, plus Sefficience visuelle est grande et plus la reprise d'activité est 
probable, mais elle touche aussi d'autres domaines, apparemment moins 
lies auxexigences professionnelles, comme f'autonomie dans taviejournaliére. 

Les ptus grandes vadations par rapport aux résultats moyens de I'ensem- 
bie de la population, sont observées dans les domaines de lacommunication 
&rite : écriture manuscrite, dactylographie et Braille. Comme nous l'avons 
observé précédemment, les reclassements professionnefs sont plus nom- 
breux et davantage orientés vers des emplois de bureau que vers des 
activiths manuelles ou pratiques, ne nkcessitant ni lecture ni écriture, De 
plus, la part importante des formations prévues après rééducation, implique 
que les sujets concernés puissent prendre des notes et consemer des 
informations écrites. 

Griffon P. f 1993). La rééducation des malvoyants, Privat. 



Tableau 3. Échelles d'evaluation de l'autonomie 

7 Autonmb ccinpWte. henspwts en cmmun, foule 

7 Peut vhne seulfe) et f a h  ses otlurses 



On remarque que l'efficience des sujets qui envisagent d'occuper ou de 
reprendre une activite professionnelle, n'est que legèrement supérieure au 
niveau moyen. Sur nos échelles graduées en sept niveaux, il n'y a jamais pius 
d'un niveau d'écart. Mais ce faible écart est suffisant pour modifier 
significativement l'autonomie et i'efficience des sujets. II s'agit d'une sorte de 
phbnomène de seuil, où tes sujets passent, par exemple, d'une "lecture 
ponctuelle" niveau 5 {hesitante, sur un temps court, dans des conditions de 
lumière, de distance, de contraste, de taille des caractères et d'kfairement 
contraignantes), à uneulecture fonctionnelle* niveau 6 (pour lequel la fluidita, 
la rapidité et la résistance ii i'effort de lecture font toute la différence, et pour 
lequel, même s'il reste des limites, I'amplikide des taches possibles est 
tout autre). Les m8mes remarques sont applicables pour le Braille (passer 
d'un usage simple à des usages multiples), ta dactylographie, l'écriture 
manuscrite ... 

Tableau 4. Autonomie acquise en fin de r84ducation et devenir professionneil 



(Toutefois, dans l'analyse de ce phénoméne de seuil, significatif comme 
élément pronostic d'une reprise d'emploi, on ne tient pas compte, pour la 
pr6sente étude, du niveau d'autonomie des sujets à l'entrée, au moment du 
début de teur rééducation). 

ta réinsertion ped-eiie nSiPfre que professionnelle ? 

En th&orie, le fait d'avoir le niveau de qualification requis suffit pour 
réussir, dBs lors que la motivation et la condition physique suivent. Pourtant 
la pratique du reclassement des personnes handicapées montre que la 
théorie est, dans ce cas précis, rarement respectée. Niveau, motivation, 
qualifications, expédence sont autant de donnlfes nécessaires mais non plus 
suffisantes, II existe des cas où le besoin unique de la personne est de 
développer sa maîtrise des moyens de communication, apprendre le Braille, 
ou pour le malvoyatlt, d'utiliser ses possibilités visuelles conservées avec 
des systèmes optiques adaptés. Ils sont l'exception qui confirme la rdgle. La 
réinsertion n'est pas réalisée par la seule mise à disposition de quelque aide 
technique. Elleconcerne un sujet prisdanstoutesacomplexité et sarichesse 
propres et dépendant d'un ensemble de facteurs relationnels, sociaux, 
culturets et historiques qui fondent I'unicit4 de sa problématique. Il n'est pas 
réductible à un rôle ou à une fonction, pas plus que ikmpfoyeur ne peut se 
suffire d'un homme-machine. Si la réinsertion n'est rarement que profession- 
nelle, mais aussi sociale et matérielle (être autonome dans la vie de tous les 
jours, la gestion de ses relations, de ses activités...), c'est à cause de ces 
deux raisons : 

- un sujet ne peut se limiter à son emploi, ou ne le peut longtemps, 
- les exigences du marché du travail sont en général plus larges que la 

simple capacité de réussir mécaniquement un nombre limité de tâches, Les 
relations humaines, Sadaptabilité, Sinitiative, Sassurance, sont autant de 
données qui font la difierence gour Semployeur entre des candidats à 
l'embauche. 



li est intéressant de remarquer que, dans le cas étudié, l'autonomie de 
déplacement et de vie journalière est plus étendue pour les sujets qui 
envisagent de reprendre une activité. Or, ces deux domaines sont rarement 
directement liés aux exigences professionnelles, mais relèvent des besoins 
personnels des sujets. II faut sans doute y voir Sindice d'une évolution 
sensible des situations et des mentalités. La readaptation professionnelle se 
conçoit de manière de plus en plus large ; en terme de performances 
professionnelles (maîtrise des moyens de communication écrite), mais aussi 
d'indépendance (de déptacement aussi bien dans l'entreprise que pour s'y 
rendre), et d'adaptation sociale (capacité de déjeuner avec des collégues, 
des clients, de faire du café,...). t a  difficile situation du marché du travail, 
malgré tes incitations Iégates en faveur des personnes handicapees, ne 
permet plus guère en effet ces réadaptations toutes intellectuelles (avoir son 
bac., un diplôme, une compétence) sans préparation matérielle aux besoins 
des entreprises et de la société. Les rééducations d'adultes, comme 
l'intégration précoce des enfants déficients visuels, vont aujourd'hui dans ce 
sens. 

Les indications et enjeux socio-prcrfessionneIs 
d'une rééducation 

La réinsertion n'est pas que professionnelle ; elle n'est pas non plus 
obligatoirement issue d'un travail de rééducation. Bien au contraire, ce n'est 
pas I'autonomie et Sefficience des sujets, définies de manière absolue et 
extérieure eux, qui permettent la readaptation, mais l'adéquation de leur 
autonomie et de leur efficience à ieurs besoins personnels, sociaux et 
professionnels. Dans certains cas, cette adéquation n'est pas gravement 
remise en cause par la déficience, ou peut se reconstituer sans intentention 
rééducative. Notre imagination ou nos représentations du handicap, nous 
font parfois amplifier ou créer des difficultés qui ne sont que probables, ou 
totalement inexistantes. 



Les indications de rééducation sont extrêmement diverses, orientées à 
partir de plusieurs pales : 

1 - Le pôte fonctionnel (permettre au sujet d'exploiter pteinement le 
potentiel consent& et de compenser au mieux celui qui est atteint par la 
déficience), 

2 - Le pôle psychologique (pdse de conscience de la perte, accomplis- 
sement et débouché d'un travail de deuil, modification de l'image de soi 
intégrant ce qui est perdu, ce qui est conservé, ce qui est visé, ... 1. 

3 - Le pôle réadaptatif (adapter les données fonctionnelles et psycholo- 
giques aux, ou à un certain nombre, d'exigences définies, impliquées par le 
contexte matériel, social ou professionnel des sujets ; se réadapter B vivre 
seul, 8 faire ses courses, à occuper tel emploi...). 

Les indications de rééducation issues de ce troisième pôte ont souvent 
une visée de rhadaptation professionnelle. Pfusieurs cas peuvent se présen- 
ter ; 

* La personne reconnue comme ?ravailleur(euse) handicapé(e)", est 
passee devant unecommission d'orientation et de reclassement professionnel 
(COTOREP), qui a proposé une reeducation fonctionnelle comme démarche 
préalable à la réintégration professionnelie. Ces cas, de plus en plus 
fréquents, réduisent de façon sensible les erreurs, ou pour le moins les 
approximations d'orientation en donnant le temps à la personne, tant de 
développer son efficacité et son autonomie, que de mûrir et de motiver ses 
choix professionnels. 

Le sujet, de lui-même, souhaite trouver ou reprendre un travail et, au 
cours de sa rééducation, fera le point surce qui lui est possible de faire et sur 
la manière dont il peut y parvenir. L'objectif professionnel fait partie de la 
demande de rééducation et peut sli:tscrire dans un projet de vie témoignant 
d'une évolution psychologique effou matérielle importante de la part du sujet 
(femme qui, une fois ses enfants élevés et malgré le handicap, souhaite 
reprendre une activité professionnelle, jeune déficient visuel qui veut entre- 
prendre une formation, trouver un emploi et ainsi pouvoir vivre seul, sans 
I'aide de ses parents...). 



La rééducation peut être programmée par les partenaires de I'insertion 
professionnelle (le sujet, l'employeur, I'organisme de formation, l'organisme 
d'adaptation de poste, le centre d'aide & l'emploi...), comme étant une étape 
nécessaire, Elie est alors souvent un prealable, mais peut dans quelques cas 
s'intercaler en fin de formation genérale ou professionnelle. 

A i'inverse, la rééducation peut être une solution recherchée ou propo- 
sée, en cas d'échec de l'insertion professionnelle. Le sujet, ou ses conseillers, 
peuvent avoir visé trop haut (le sujet était-il prêt fonctionnellement, 
psychologiquement, avait-il une expérience insuffisante ou a-t-il un potentiel 
trop limité ?) Ils peuvent aussi avoir visé à côté. Combien de personnes 
devenues tardivement aveugles ou malvoyantes, viennent-elles en rééduca- 
lion avec - ou après - une tentative d'orientation professionnelle vers des 
postes de standardistes203. Les données qui caracterisent le marché du 
travail, confirmees par notre étude statistique, montrent ta perte de vitesse de 
ce type d'orientation. Cette orientation demeure pourtant un des premiers 
"métiers type" choisi, souvent anachronique et inadapté, comme témoin du 
probl6me difficile qu'est l'intégration professionnelle des déficients visuels. 
C'est une solution d'attente. "ça se fait" pour les aveugles, donc "dans le 
doute, pourquoi pas "... La rééducation peut permettre d'analyser l%échec et 
aider te sujet à en tirer les conséquences par rapport & des données les plus 
fonctionnelles et objectives possibles. La formation de standardiste par 
exemple, comporte nombre d'exigences. Quelles sont celles que le sujet n'a 
pas remplies, pourquoi ? Peut-il faire une nouvelle tentative ou doit-il trouver 
une nouvelle orientation professionnelle, sociale, occupationnelle ... ? 

Enfin il existe des cas, relativement fréquents, où l'objectif et la 
demande de rkéducation sont uniquement tournés vers les pôles fonction- 
nels et psychologiques (reprendre pied après une baisse ou une perte de ses 
possibilités visuelles, développer son autonomie personnette et ne plus 
toujours dépendre de tel ou tefle,..). Dans ce cas, Ie cours de la rééducation 

203 Loyseau J., Maucler G. (1985). La d6sorientatior1, analyse des reclassements 
prononcés par une COTOREP, C.T.N.E.R.H.I. 



lui-même amène le sujet à se projeter davantage dans le moyen ou le long 
terme. Le problème d'une insertion professionnelle, qui n'était pas posé 
initialement, peut devenir envisageable du fait de t'évolution du sujet et de 
son efficience. Le présent étant davantage maîtrisé, fe sujet recouvre plus de 
moyens pour s'orienter vers l'avenir. 

On constatedonc, à traversces muttipiescas d'indication de rééducation, 
que cette prise en charge joue te rate de facilitateur de I'intégration profes- 
sionnelle (en catalysant les prises de conscience, mobilisant Yexpérience et 
le potentiel, compensant mieux le, ou les déficits...), mais rien de plus. L'enjeu 
professionnel est un des éléments de la demande de prise en charge, mais 
il est rarement le premier. Quand cela est le cas, soit le sujet n'a besoin que 
de quelques réglages techniques par rapport à un poste de travail déja bien 
défini (aide optique, maîtrise de l'informatique ou du Braille - fe p61e 
rbadaptatif), soit la demande professionnelle porte, et masque en même 
temps, une demande beaucoup plus vaste (partir de chez ses parents, 
renouer des refations sociales durables, vkrifier ses compétences...). 

Remarques 

L'analyse de ces 200 personnes ayant effectué une rééducation fonction- 
nelle, permet de tracer à grands traits, la situation et f'évoiution du devenir 
professionnel des déficients visuels. 

On constate que la variété des formations et orientations autrefois 
proposées, se réduit de façon sensible, et que, de manière croissante, la 
réorientation tient compte des compétences et expériences professionnelles 
acquises antérieurement par les sujets. Cependant la réorientation est 
d'autant plus difficile que le niveau initial de qualification est bas et que 
I'activite pratiquée est manuelle, Les emplois de bureau (au niveau d'agent 



ou de technicien) et les formations qui y conduisent, constituent la majorité 
des emplois visés après rééducation. Tendance qui parait favorisée tant, par 
le développement récent des nouveiies technologies informatiques et d'aides 
visuelles, que par la situation du marché du travail. 

Si les évolutions sont pour la plupart positives dans le domaine de 
l'intégration des personnes déficientes visuelles, I'une d'entre elles est 
négative (la conjoncture économique et donc le marché de I'emploi), et des 
constantes négatives demeurent et pèsent de tout leur poids. Parmi ceiles- 
ci, le faible niveau moyen de formation des handicapés de la vue est sans 
doute le facteur limitant le plus Leur réadaptation professionnelle. Le niveau 
de qualification moyen reste faible alors même que la part des emplois peu 
qualifiés tend à se comprimer et que les adaptations de poste de travail sont 
plus nombreuses et plus aisées pour les emplois de bureaux que pour les 
activitbs manuelles. 

Les formations professionnelles accessibles aux déficients visuels dési- 
reux d'augmenter leur niveau moyen, de mobiliser ou d'accroître leurs 
compétences professionnelles, restent peu nombreuses et diversifiées. Les 
centres de formation professionnelle non spécialisés ont encore du mal à 
s'ouvrir et à accueillir des aveugles ou des malvoyants, même s'il semble 
qu'un mouvement soit amorcé dans ce sens2O4. 

Pour ce qui concerne I'évolution du marché de l'emploi, tes personnes 
handicapées sont les premières touchées par les évolutions négatives de la 
conjoncture économique. Les chiffres fournis par l'A.N.P.E. sont àcet egard 
éloquents205. Le nombre de travailleurs handicapés recensés dans les 
fichiers était de 57000 en 1990, de 67000 en 1991 et de 72000 en 1992, soit 
une augmentation, tous handicaps confondus, de 26 % en deux ans et un 
doublement en cinq ans. Le nombre des travailleurs handicapés inscrits 

2W Raymond B. (1 991 1. t'accès Ct la fornation professionffe/le des tmvailleurs han- 
dicapes. Rapport au ministre du travail de I'empioi et de la formatton professionnelle, 
La documentation française. 
205 Jaquen C. (1 993). Le rble de l'agence pour l'emploi, Rdadaptation, 399, 19-20, 



représente 2,4 % de l'ensemble des demandeurs d'emploi. De plus, la durde 
moyenne de chômage des sujets handicaphs était, fin septembre 1992, de 
648 jours, soit 1'8 fois celle des demandeurs d'emploi inscrits d l'agence. 

Comme le souligne M. Moys$m, on ne peut pius à propos de l'insertion 
comme de la formation professionnelie, des personnes handicaphes, raison- 
ner "en terme de cathgories et de soiutions type", mais d partir d'une analyse 
des obstacles et des résistances, de projets ddfinis conjointement, d'dvalua- 
tions et de partenariats. 

Enfin, pour notre échantillon, I'&ge et le sexe des sujets influent peu à eux 
seuls sur le devenir professionnel, alors que la gravité de l'afieinte visuelle, 
et surtout la présence de handicaps associ&s d'ordre neuropsychologique, 
semblent particulièrement invalider la reprise d'activité, Pourtant il faut se 
garder de genéraliser h$tivement à partir de ces resultats. l'étude de 200 
déficients visuels, aussi precise soit-elle, n'est qu'indicative. Cette population 
est une population délimitée venue en reéducation entre octobre 1987 et 
juin 1 992, et non pas un kchantilfon représentatii de I'ensembie des déficients 
visuels de France. Plus jeune et plus lourdement handiCaNe, la population 
étudiée a des résultats d'intégration socio-professionnelle inhkrents à sa 
nature m@me. Une analyse statistique plus large, au niveau français ou 
europeen prenant en compte la conjoncture r4cente reste à faire. 

*O6 Moyse M. (1993 1. Le r6le de PA.F.P.A., Réadaptation, 399,16-18. 

1 93 





Conclusion 





De ce rapide survol des déficiences visuelles, comme de la place 
réservée dans notre société aux personnes handicapées de la vue, qu'est- 
il possible de conclure ? Des évidences tout d'abord. Mieux connaître les 
atteintesvisuelles permet de mieux les soigner et les rééduquer. Ces progrès 
à leur tour, impliquent une évolution positive des réadaptations proposées, 
et par voie de conséquence, de I'intégration des déficients visuels. 

Toutefois ces évidences Bnoncées, il semble utile de se garder d'un 
optimisme partrop simpliste ou tapageur. Les évolutions positives ne doivent 
pas masquer des tendances, des lenteurs et des resistances qui demeurent 
ou s'affirment de plus belle, à rencontre de finsertion des aveugles ou des 
malvoyants. Si évolutions il y a, elles sont contrastées. 

Le handicap, visuel notamment, reste chargé de représentations socia- 
les et arch6Qpales réductdces. Fréquemment, i l  provoquechezdes personnes 
non averties, des réactions ps~chologiques de défense, de fuite, de rejet ou 
d'agressivité, plus ou moins efficacement refoulées etlou transformées en 
surprotection, Le cadre législatif favorise l'intégration scolaire et profession- 
nelle des personnes handicapées. Mais que peut-il, par exemple, devant fe 
manque de moyens matériels de i'kducation Nationale, ou la dégradation 
sensible de la conjoncture économique et de l'emploi. Les progrds médicaux, 
en ophtalmologie et en neurophysiologie, ont permis de limiter trds sensible- 
ment Is nombre des cas de cécité, mais cela, joint à I'atlongement de 
l'espérance de vie, augmente parmi les deficients visuels, la part des 
malvoyants. Or pour ces sujets, et notamment pour les malvoyants Ligés, les 
structures et les équipes rtléducatives sont encore insuffisamment nombreu- 
ses et adaptées. Les formidabfes avancées technologiques de ces quinze 
dernieres années ont permis de concevoir puis de proposer des outils et des 
appareillages spécifiquement prévus pour compenser les iimitesfonctionnet- 
les liées au handicap. Mais ces derniers demeurent coûteux et d'une portée 
et d'un int8rt.t par rapport à ta nature de la tâche à réaliser, comme à l'usage 
que te sujet peut en effectuer. Les gains pr&ieuxBautonomie qu'ils permettent 
ne sont en rien magiques, ni leur eff icacite suffisante pour résoudre I'ensem- 
ble des problèmes qui se posent et s'opposent à I'inttlgration des personnes 
déficientes visuelles. L'expérience montre les dangers d'un "acharnement 



technologique". 

Deux critères peuvent aider à dégager quelques conclusions sur la 
situation sociale présente des dftficients visuels. 

l e  premier d'entre eux consiste tl anaiyser i'évolution qualitative des 
intégrations. En effet, comme le souligne avec beaucoup de justesse S. 
Portalier : "On peut dire que tout enfant, tout sujet, handicape ou non, est 
int6gré dans un système. Le problème de rintégration, posa en ces termes, 
induit qu'if n'y a pas, par conséquent, de probl&me, quant à la situation de 
Sintégré. Ce qui va nous intéresser alors, est de savoir si le sujet est, ou n'est 
pas, bien intégré207.* Ce qui compte n'est donc pas tant le nombre de cas 
&intégration, que la manihre dont tout déficient visuel peut obtenir ou 
revendiquer une place dans la sociét-4. Pour lui, comme pour tout un chacun, 
son milieu, initialement réduit à la famille, va progressivement s'élargir. 
Comment l'aveugle ou le makoyant va-t-il pouvoir, de maniere gratifiante* 
vivre, agir et créer des relations sociales, dans des milieux et des contextes 
de plus en plus diversifiés ? Nous avons constaté que ta réponse à cette 
question dépend, pour partie, de la gravité du handicap visuel et de la nature 
des troubles qui lui sont associés, Cintégration, en tant que capacité 
potentielle de recouvrer ou d"4largir une autonomie et une insertion sociale 
dans des contextes variés, apparaît comme plus difficile quand les possibi- 
litésvisuellesconservees sontfaibles ou nulles, etsurtaut quant, au handicap 
visuel, s'ajoutent des troubles neuropsychologiques, 

Cependant, nous avons remarqué aussi que, malgré la persistance de 
représentations achétypales du handicap visuel, souvent réductrices et 
parfois négatives, le cadre réglementaire s'adapte davantage aux besoins 
specifiques des aveugles et des maivoyants, de marne que ta nature de leur 
dbficience est mieux connue et prise en compte. En un mot, les intégrations 
se personnalisent. Ce qui signifie, et cet élément est fondamental, que la part 
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et le poids du handicap visuel se réduit proportionnellement, devant la 
spécificité du sujet handicapé. La personne tend à prendre le pas sur sa 
déficience. Évolution qui semble aller dans le sens de l'évolution récente des 
mentalités, pour lesquelles l'importance de i'individu, unique et complexe, 
l'emporte sur les déterminants sociaux rigides etlou normatifs. Le déficient 
visuel est de moins en moins réduit et classé d'office dans une dépendance, 
une personnalité et quelques métiers types, automatiquement accolés à une 
définition uniforme et vague des handicapés de la vue. 

Le deuxidme critère qui permet d'interpréter les évolutions présentes et 
à venir de l'intégration des dbficients visuels, concerne les prise de cons- 
cience de la société, ou pour le moins des partenaires concernés, 
&onomiques, politiques et sociaux. Cette prise de conscience triviale, se 
résume en peu de mots. Adapter un environnement aux personnes handica- 
pées visuelles ne consiste pas à le modifier de font en comble, selon leurs 
besoins. Cela nécessite d'augmenter la rationalité, la lisibilité et l'accessibilité 
(tant matérielle qu'intellectuelle) des lieux et des structures communes à 
tous. S'attacher à prendre en compte le besoin des déficients visuels, revient 
à ouvrir un espace, un contexte ou une structure à la diversité de ses 
utilisateurs. Les besoins spécifiquement liés au handicap, quand il y en a, ne 
viennent qu'en deuxième lieu. 

Dans un grand nombre de cas, la présence d'un handicap pose au sujet, 
pour s'intégrer, des difficultés non pas nouvelles, mais accentuées. Les 
problèmes qu'il rencontre, comparés à ceux d'une population non handica- 
pée, ne présentent pas tant une difference de nature, qu'une différence 
d'intensité. Un espace urbain complexe, touffu, encombré ou peu lisible par 
exemple (signalisation absente, peu visible, non systématisée quant à sa 
forme et à ses couleurs), est inaccessible aux déficients visuels, mais pour 
une personne non handicapée, il est fort probable qu'il pose aussi, bien que 
de façon plus réduite, des problémes d'orientation et de repérage. 

Le handicap visuel, de manière toute particulière du fait de la dominance 
des informations visuelles dans notre analyse d'un espace ou d'un milieu, 
joue donc le r61e d'un révélateur des besoins ou des difficultés rencontrées 
par tout un chacun, à des niveaux variés. Tenir compte du handicap visuel, 



comme des handicaps, représente de ce fait, non pas une contrainte 
supplémentaire, dans le maquis de celles déjà existantes, mais un intérêt 
immédiat et évident, pour accroître l'attrait et l'adaptation d'un produit, d'un 
lieu ou d'une structure, à tous ses utilisateurs, qu'ils soient handicapés ou 
non. 

Cette conception nouvelle de I'intégration commence, de manière timide 
mais résolue, à s'affirmer auprés des décideurs. Or, elle rkvolutionne 
profondément la conception, et par 1i3 les conditions de I'intégration a venir 
des personnes handicapées. Alacharitéde Sancien régimeet àla philanthropie 
régnant depuis le siècle des lumières, succède cette analyse pragmatique et 
fonctionnelle, comme moteur de I'intégration. Non seulement I'intégration 

sociale, scolaire et professionnelle est un droit pour toute personne handica- 
pée, mais elle devient un atout pour la société qui respecte ce droit. 

Est-il utopique de penser quecette conception est porteuse d'avenir pour 
I'intégration des aveugles et des malvoyants ? D'évidence, elle ne suffit pas 
et il semble prudent de ne point en faire le drapeau d'un avenir radieux et 
hypothetique. Des difficultés importantes subsistent, comme nous l'avons 
montré et d'autres verront le jour, comme on peut le penser. Puisse pourtant 
ce rapide survol de la situation matérielle et sociale des déficients visuels, 
avoir illustré les tendances positives et, sa mesure, encouragé les évolu- 
tions en cours. 
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