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L'exploitation de l'enquéte HID apporte
un nouvel éclairage sur la situation

des personnes ayant un handicap visuel
en France. Les aveugles ou malvoyants
profonds seraient environ 207 000

et les malvoyants moyens 932 000.

La prévalence des déficiences visuelles
augmente fortement avec I'dge surtout
en ce qui concerne la malvoyance
moyenne. Les hommes déclarent plus
fréquemment une déficience visuelle

que les femmes avant 75 ans

et les fermmnes au dela de cet dge,

le risque de malvoyance étant en outre
presque deux fois plus élevé

pour les ouvriers que pour les cadres.
Quatre déficients visuels sur cing
déclarent une ou plusieurs autres
déficiences, le plus fréquemment

d'ordre viscéral ou métabolique (46%).
La prévalence de ces déficiences associées
augmente également avec I'dge,

mais aussi avec la sévérité

de la déficience visuelle.

La réduction de I'autonomie dans la vie
quotidienne est I'une des principales
conséquences des déficiences visuelles,
et plus d'un déficient visuel sur deux (56%)
déclare une incapacité sévére concernant
la mobilité et les déplacements, sachant
que les transports en commnun ne
permettent qu'imparfaitement

de répondre a leurs difficultés

de déplacement a l'extérieur du domicile.
Les aides techniques destinées

a la compensation du handicap sont
quant a elles relativement peu utilisées.
Enfin, environ un déficient visuel sur cing
déclare bénéficier d'une reconnaissance
administrative. Cette proportion atteint
42% pour les aveugles et malvoyants
profonds, ces reconnaissances
d'incapacité ou d'invalidité

diminuant fortement avec I'dge.
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Les personnes
ayant un handicap visuel

Les apports de I'enquéte
Handicaps - Incapacités - Dépendance

es personnes ayant un handicap visuel n'ont

pas toutes des génes identiques. Selon le

degré de sévérité de leur déficience visuel-
le, on parle de cécité ou de malvoyance (enca-
dré 1). La perte de vision peut étre d'apparition
brutale ou progressive, elle peut affecter la vision
centrale, la vision périphérique ou les deux. Le
retentissement fonctionnel est, par conséquent,
tres variable d'une personne a l'autre. Dans la vie
quotidienne, la déficience visuelle se répercute
d'abord sur les activités mettant en jeu la vision
centrale (lecture, écriture, reconnaissance des
détails...) et sur les déplacements, surtout dans les
environnements inconnus ou comportant des obs-
tacles imprévus.

La déficience visuelle peut affecter toutes les
étapes de la vie, mais les jeunes enfants et les per-
sonnes agées sont particulierement concernés. Chez
I'enfant, elle est le plus souvent d'origine prénatale
(INSERM expertise collective, 2002) et pose le pro-
bléeme du développement et de I'éducation. Mais
elle reste relativement rare, sa prévalence variant
selon les auteurs entre 0,5 et 2 pour 1000. Ce type
de déficience est beaucoup plus fréquent chez les
personnes agées. L'ensemble des données épidé-
miologiques disponibles montre que la prévalence
de la déficience visuelle augmente de facon tres
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importante au-dela de soixante ans
(Attebo 1996, Klaver 1998, Congdon
2004). Ses principales causes sont en
effet des maladies liées au vieillisse-
ment telles que la dégénérescence
maculaire liée a I'age (DMLA), la cata-
racte, qui bénéficie de possibilités de
traitement efficaces, le glaucome et la
rétinopathie diabétique. En raison de
I'allongement de la durée de vie et de
I'entrée dans les tranches d'age a risque
de la génération des baby boomers, les
problémes de déficience visuelle sont
donc d'importance croissante dans I'en-
semble des pays occidentaux. Non seu-
lement les déficients visuels agés seront
plus nombreux dans les années a venir,

mais ils devront également vivre de
plus en plus longtemps avec leur handi-
cap. Chez les personnes agées, la défi-
cience visuelle survient fréquemment
dans un contexte de polypathologies en
rapport avec le vieillissement. Ses
effets vont alors se potentialiser avec
ceux d'autres déficiences associées et
seront majorés par une moindre capaci-
té & compenser le handicap.
Contrairement a d'autres pays qui
disposent de sources d'information spé-
cifiques (enquétes longitudinales de
prévalence, registres), il existe peu de
données sur ce probleme en France.
L'enquéte Handicaps - Incapacités -
Dépendance (HID), menée a la fois

auprés des personnes hébergées en
institution et résidant a leur domicile
(encadré 1), apporte des éléments d'in-
formation non seulement sur la préva-
lence des déeficiences visuelles, mais
également sur les différents aspects des
handicaps qu'elles induisent, notam-
ment les incapacités rencontrées dans la
vie quotidienne et les problémes de
déplacements et d'acces aux moyens de
transports, ainsi que la reconnaissance
administrative de ces formes de handi-
cap. L'enquéte HID éclaire également
sur les aides techniques ou humaines
recues par les personnes vivant en
domicile ordinaire et ayant déclaré ce
type de déficience.

E-l

L'enquéte HID et la population de I'étude

L'enquéte HID a été réalisée par I'INSEE en deux vagues successives, avec pour
chacune un passage en institution (établissements pour personnes dgées, foyers
pour adultes handicapés, foyers pour enfants handicapés, institutions psychia-
trigues) et ['autre pour la population résidant en domicile ordinaire. Seules les don-
nées issues de la premiére vague (1998 pour le volet institution et 1999-2000 pour
le volet domicile) sont exploitées dans ce travail.

La sélection des personnes résidant en institution a été réalisée par un double
tirage au sort des établissements et des individus résidant dans ces établissements.
L'échantillon des ménages a été constitué a partir d'un questionnaire de filtrage
rempli par prés de 400 000 personnes lors du recensement de la population de
1999. Les individus ont ensuite été classés en six groupes, en fonction des déficien-
ces et handicaps déclarés. Dans un second temps, un tirage a probabilités inégales
a été réalisé, de sorte que les personnes les plus fortement handicapées soient suf-
fisamment nombreuses dans ['échantillon. L utilisation du redressement effectué
par I'lNSEE permet d'estimer des résultats représentatifs de 'ensemble de la popu-
lation de France métropolitaine résidant en institution ou en domicile ordinaire.

Les questionnaires de I'enquéte HID abordent les multiples aspects du handicap
: description des déficiences et de leur origine, description des incapacités, environ-
nement socio-familial des personnes, conditions de logement, accessibilité du loge-
ment et aides techniques, déplacements et transports, scolarité et diplémes,
emploi, revenus et reconnaissance officielle du handicap, loisirs, vacances, pra-
tigues sociales et culturelles. Ces questionnaires ont été remplis par I'enquéteur
lors d'un entretien avec la personne sélectionnée pour I'enquéte ou, en cas d'inap-
titude, avec un sojgnant, un éducateur ou un proche.

La déficience visuelle dans I'enquéte HID

L'ensemble des déficiences ont été relevées par les enquéteurs en fonction des
réponses & la question " Rencontrez-vous dans la vie de tous les jours des difficul-
tés qu'elles soient physiques, sensorielles, intellectuelles ou mentales ? ". 48 caté-
gories de déficiences ont été regroupées en 8 catégories principales : déficiences
motrices, visuelles, auditives, déficiences du langage ou de la parole, déficiences
viscérales ou métaboliques, déficiences intellectuelles et du psychisme, autres défi-
ciences, déficiences non précisées.

La déficience visuelle est appréhendée par quatre modalités de réponses cor-
respondant a des degrés décroissants de séverité (aveugle complet ou seule percep-
tion de la lumiére, malvoyant, autres troubles de la vision, déficiences visuelles non
précisées).

Seules les deux catégories " aveugles complets " et " malvayants ", qui cor-
respondent aux déficiences visuelles les plus sévéres, seront étudiées dans ce tra-
vail. Ces deux catégories sont en effet celles qui correspondent aux définitions
usuelles de la déficience visuelle, & la fois dans les différentes nomenclatures et

dans ['usage courant. La prévalence de la déficience visuelle ainsi définie dans I'en-
quéte HID est, par ailleurs, assez proche d'autres estimations retrouvées dans la lit-
térature.

Une classification en quatre degrés de sévérité

Plusieurs questions concernaient également les incapacités visuelles. Les inca-
pacités pour la vision de prés ont été abordées par la question " Voyez-vous bien de
prés (pour lire un journal, un livre, dessiner, faire des mots croisés... avec vos lunet-
tes ou vos lentilles si vous en avez) ? " Les incapacités en vision de loin ont été abor-
dées par la question " Reconnaissez-vous le visage d'une personne a 4 métres (avec
vos lunettes ou vos lentilles si vous en avez) ? ”

Les incapacités visuelles ont également été étudiées avec une question synthé-
tique (BVUE) : " Etes-vous malvoyant, partiellement aveugle (quelques possibilités
de vision, par exemple la distinction des silhouettes), totalement aveugle (ou avec
seule perception de la lumiére) ? ", posée aux personnes ayant déclaré des difficul-
tés importantes en vision de loin ou de prés ainsi qu'aux aveugles complets.

Une classification de déficience visuelle en quatre degrés de sévérité a été éla-
borée en accord avec un groupe d'experts a partir des différentes combinaisons de
déficiences et d'incapacités :

- aveugles : personnes codées " aveugles complets " dans le chapitre des défi-
ciences et déclarant étre " totalement aveugles ", " partiellement aveugles " ou "
malvayants " dans le chapitre des incapacités. La plupart ont déclaré étre totale-
ment ou partiellement aveugles (c'est a dire ayant une vision résiduelle limitée a la
distinction de silhouettes)

- malvayants profonds : personnes codées " malvoyants " dans le chapitre des
déficiences et déclarant étre " totalement aveugles " ou " partiellement aveugles "
dans le chapitre des incapacités,

- malvayants moyens : personnes codées " malvoyants " dans le chapitre des
déficiences et déclarant également étre " malvayants " dans le chapitre des inca-
pacités. Il s'agit de personnes déclarant une incapacité visuelle sévére en vision de
loin (beaucoup de difficultés ou une incapacité totale a reconnaitre un visage a qua-
tre métres) ou en vision de prés (beaucoup de difficultés ou incapacité totale a lire,
écrire ou dessiner).

- malvoyants légers : personnes codées " malvoyants " dans le chapitre des
déficiences et n'ayant pas déclaré d'incapacités visuelles de loin (pas de difficultés
ou quelques difficultés a reconnaitre un visage a quatre métres) ou de preés (pas de
difficultés ou quelques difficultés a lire, écrire ou dessiner).

Fondées sur des données déclaratives, les différentes catégories de cette clas-
sification se chevauchent partiellement et forment un continuum. C'est particulié-
rement le cas pour les catégories " aveugles " et " malvoyants profonds " qui ont
6té regroupées pour de nombreuses analyses.
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En France métropolitaine,

les aveugles ou malvoyants
profonds seraient environ 207 000
et les malvoyants moyens 932 000

Les résultats de I'enquéte HID,
extrapolés a I'ensemble de la population
de France métropolitaine, permettent
d'estimer & 1 700 000 environ le nombre
de déficients visuels, soit une prévalen-
ce totale de ces formes de déficience
atteignant 29 pour 1 000 habitants.
Mais toutes ces personnes n'ont pas des
déficiences méme degré de sévérité ni
les mémes difficultés. Ceci a conduit a
élaborer, a partir des réponses aux ques-
tions sur les déficiences et les incapaci-
tés visuelles, et en accord avec un
groupe d'experts, une classification de
la déficience visuelle en quatre degrés
de sévérité : aveugles, malvoyants pro-
fonds, malvoyants moyens et mal-
voyants légers (encadré 1).

207 000 personnes (12 % des défi-
cients visuels) seraient ainsi aveugles
ou malvoyants profonds, c'est a dire
aveugles ou ayant une vision résiduelle
limitée a la distinction de silhouettes,
parmi lesquelles 61 000 seraient aveu-
gles complets.

932 000 personnes (55 % des défi-
cients visuels) seraient malvoyants
moyens, avec une incapacité visuelle
sévere en vision de loin (beaucoup de
difficultés ou une incapacité totale a
reconnaitre un visage a quatre metres)
ou en vision de pres (beaucoup de diffi-
cultés ou incapacité totale a lire, écrire
ou dessiner).

Enfin, un peu plus 560 000 personnes
(33 % des déficients visuels) seraient
malvoyants légers. La nature et l'origi-
ne des problémes de santé déclarés par
ces personnes ont conduit a les classer
« malvoyants », mais elles n'ont pas
déclaré d'incapacités visuelles séveres
pour la vision de loin ou la vision de
prés. Pour cette raison, un grand nomb-
re de ces malvoyants ne seraient proba-
blement pas considérés comme
déficients visuels selon les définitions
Iégales ou les criteres couramment uti-
lisés dans la pratique médicale.

 La prévalence des déficiences
visuelles augmente fortement
avec I'age

Relativement stable avant I'age de 50
ans (moins de 2 % de la population, tous
degrés de sévérité confondus), la préva-
lence des déficiences visuelles augmente
progressivement a partir de 60 ans et plus
encore a partir de 80 ans (graphique 1).
20 % environ des personnes agées de 85
a 89 ans auraient ainsi une déficience
visuelle. Elles seraient 38 % a partir de
I'age de 90 ans. Cet accroissement avec
I'4ge est plus important pour la mal-
voyance moyenne que pour les autres
catégories de déficience visuelle.

Par conséquent, les déficients visuels
sont majoritairement des personnes agées :
61 % sont agés de 60 ans ou plus et 39 %
sont agés de 75 ans ou plus. La proportion
de personnes agées est d'autant plus
importante que la déficience visuelle est
sévere : 61 % des aveugles et malvoyants
profonds sont &gés de 75 ans ou plus, alors
que cette proportion atteint 45 % pour les
malvoyants moyens et moins de 20 %
pour les malvoyants légers.

* La prévalence des déficiences visuelles
est plus élevée en institution
gu'en domicile ordinaire

La prévalence des déficiences visuel-
les, tous degrés de sévérité confondus, se
trouve étre nettement plus élevée en
institution qu'en domicile ordinaire

*01

(127 pour 1000 vs 28 pour 1000, a
structure par sexe et &ge identique).
Cette différence s'observe toutefois
dans toutes les classes d'age. Elle est
d'autant plus importante que la défi-
cience visuelle est sévére.

Toutefois, la trés grande majorité
des déficients visuels vivent en domici-
le ordinaire : 16 % des aveugles et mal-
voyants profonds, 12 % des malvoyants
moyens et moins de 3 % des mal-
voyants Iégers vivent en institution.

 Chez les personnes agées, les femmes
déclarent plus fréquemment
une déficience visuelle que les hommes

Tous degrés de sévérité confondus,
le taux de déficience visuelle est le
méme pour les hommes et pour les fem-
mes (29 pour 1 000, a structure par age
identique).

Avant 75 ans, les déficiences visuel-
les sont un plus souvent déclarées par
les hommes que par les femmes (22
pour 1000 vs 17 pour 1000). A partir de
75 ans, la situation s'inverse (177 pour
1000 pour les femmes vs 118 pour
1000). De telles différences ont égale-
ment été observées dans d'autres enqué-
tes (Klein 1991, Evans 2002, Congdon
2004).

Cette prévalence accrue de la défi-
cience visuelle chez les femmes tres
agées concerne essentiellement la mal-
voyance moyenne (121 pour 1 000

prévalence de la déficience visuelle selon I'4ge et le degré de sévérité

Taux pour 1 000

300
250 -
200 // Aveugles
150 / Malvoyants profonds
/l — — — Malvoyants moyens
100 — il .
/ alvoyants légers
50 e
0 \ "T---T..'T‘-'{’\ --“—‘/J‘, Age

Champ : France métropolitaine

Source : Enquéte HID 1998 (institutions) et 1999-2000 (domicile ordinaire) - Exploitation ORS Pays de la Loire
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chez les femmes de 75 ans et plus vs 62
pour 1 000 chez les hommes de méme
classe d'age). En revanche, les aveugles
et malvoyants profonds sont en propor-
tion identiques chez les hommes et chez
les femmes a tous les ages.

e ..et dans les milieux sociaux
moins favorisés

Plusieurs études réalisées a partir de
I'enquéte HID ont montré que les défi-
ciences et les incapacités ne touchent
pas également les différents milieux
sociaux (Cambois 2004, Mormiche
2003). Ces inégalités se retrouvent pour
la prévalence de la déficience visuelle.
Le critere social retenu ici pour caracté-
riser les groupes de population est la
catégorie socioprofessionnelle actuelle,
ou passée pour les retraités et autres
inactifs de I'enquéte.

Chez les plus de 20 ans, le risque d'a-
voir une déficience visuelle est ainsi plus
élevé pour les personnes des catégories
sociales les moins favorisées. A structu-

re par age identique, il est presque deux
fois plus élevé pour les personnes issues
d'un milieu ouvrier que pour celles de
milieu « cadres et professions intermé-
diaires », et ce chez les hommes comme
chez les femmes (Tableau 1). On reléve
également un risque majoré pour la caté-
gorie « artisans-commercants » ainsi que
pour les employés dans la population
masculine et pour les agricultrices chez
les femmes.

Quatre déficients visuels
sur cing déclarent une
ou plusieurs autres déficiences

On assiste, depuis plusieurs décen-
nies, a une évolution progressive de la
déficience visuelle vers le polyhandicap,
en particulier chez l'adulte. Cette situa-
tion est vraisemblablement une conse-
quence du vieillissement de la population
et des progrés de la thérapeutique. Ces
derniers ont, en effet, permis une amélio-
ration simultanée du pronostic visuel

prévalence de la déficience visuelle selon la catégorie socioprofessionnelle

Taux pour 1 000 standardisés selon I'age

Cadres .
' . Artisans, . -
et professions Agriculteurs Employés Ouvriers
. e commercants
intermédiaires :
Hommes 24,1 24,5 45,8 ** 39,9 ** 41,0 ***
Femmes 25,9 44,1 ** 28,4 ns 34,8 ns 43,0 **

ns : non significatif ; * : p<0,05 ; ** : p<0,01 ; ** : p<0,001

Degré de significativité de la comparaison avec le taux standardisé des " cadres et professions intermédiaires " :

Champ : France métropolitaine, personnes agées de 20 ans et plus
Source : Enquéte HID 1998 (institutions) et 1999-2000 (domicile ordinaire) - Exploitation ORS Pays de la Loire

«02 selon I'age

T proportion de déficients visuels déclarant au moins une déficience associée

Taux pour 1 000

dans des pathologies oculaires isolées et
du pronostic vital dans d'autres affections
susceptibles d'entrainer d'importantes
séquelles visuelles.

Selon I'enquéte HID, 80 % des défi-
cients visuels déclarent également une
ou plusieurs autres déficiences. Les
plus fréquentes sont les déficiences vis-
cérales et métaboliques, citées par 46 %
des déficients visuels. Ce sont le plus
souvent des déficiences cardiovasculai-
res (21 %) ainsi que des déficiences
rénales ou urinaires (15 %).

Les déficiences motrices sont égale-
ment fréquentes : elles concernent 43 %
des déficients visuels. Parmi celles-ci,
les déficiences locomotrices, c'est-a-
dire d'un ou des deux membres infé-
rieurs, sont les plus déclarées par les
déficients visuels (17 %). Elles vont
pénaliser ces derniers pour les déplace-
ments et compliquer l'utilisation des
aides visuelles. En effet, il est plus dif-
ficile de manipuler une loupe pour voir
les prix sur les étiquettes lorsque I'on
utilise déja une canne ou un déambula-
teur pour marcher.

41 % des déficients visuels décla-
rent également une déficience intellec-
tuelle ou du psychisme. Il s'agit le plus
souvent d'une perte des acquis intellec-
tuels, des troubles de la mémoire ou une
désorientation temporo-spatiale (17 %).
Enfin, 35 % des déficients visuels
déclarent une déficience auditive (22 %
sont sourds ou malentendants).

La prévalence des déficiences asso-
ciées augmente avec I'dge. Cette progres-
sion concerne particulierement les
déficiences motrices, les déficiences vis-
cérales ou métaboliques ainsi que les
déficiences auditives. Elles sont respecti-
vement déclarées par 66 %, 62 % et 63 %
des personnes déficientes visuelles de 75

Ensemble ans et plus (tableau 2). Cette situation tra-

20-59 ans 60-74 ans 75ansetplus | des déficients d_”'_t .Vralsemblabllement les effets du

visuels vieillissement en général. En revanche, la

Dificiances motrices 169 T 664 128 prévalence deg déficiences |ntellgctuelles

Déici dit 9.0 206 633 %55 ou du psychisme, les plus fréquentes

slielences aucriives ' ' ' ' chez l'adulte jeune (41 % chez les 20 - 59
Déficiences du langage ou de la parole 6,8 8,4 13,6 10 ans), ne varie pas avec |-age_

Déficiences viscérales ou métaboliques 21,5 50,4 62,1 45,8 La prévalence des déficiences asso-

Déficiences intellectuelles ou du psychisme 11 41,2 42,7 40,8 Clées augmente également avec Ie deg ré

Déficiences autres ou non précisées 7.8 26,1 33,2 21,6 de sévérité de la déficience visuelle.

Champ : France métropolitaine, déficients visuels agés de 20 ans et plus Cie_St_ particu"e_re_ment le cas pour les

Source : Enquéte HID 1998 (institutions) et 1999-2000 (domicile ordinaire) - Exploitation ORS Pays de la Loire déficiences auditives, celles du Iangage

et de la parole, les déficiences métabo-

1. Les catégories socioprofessionnelles retenues sont : " cadres et professions intermédiaires ", " agriculteurs ", " artisans, commercants ", " employés ",
" ouvriers ",
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liques ainsi que les déficiences intellec-
tuelles ou du psychisme plus fréquentes
en cas de déficience visuelle sévere. En
revanche, les déficiences de motricité
ne s'averent pas liées a la sévérité de la
déficience visuelle.

e ... et ce plus frequemment
que I'ensemble de la population

A structure par age et sexe iden-
tique, toutes ces catégories de déficien-
ces sont déclarées plus fréquemment
par les déficients visuels que par l'en-
semble de la population (graphique 2).
La différence est particulierement
importante pour les déficiences intel-
lectuelles ou du psychisme (46 % vs
16 %), les déficiences viscérales ou
métaboliques (37 % vs 15 %), ainsi que
pour les déficiences motrices (30 % vs
16 %). Le poids relativement élevé des
déficiences associées ne résulte donc
pas seulement de la forte proportion de
personnes agées parmi les déficients
visuels, mais également d'autres causes
qui restent encore a identifier.
Différents travaux permettent d'avancer
I'nypothése de I'existence de facteurs de
risques communs a des pathologies
visuelles et a d'autres maladies, facteurs
liés a I'étiopathogénie des affections
concernées et peut-étre aussi a des pra-
tiques de recours aux soins. Toutefois, a
degré de sévérité égal de la déficience
visuelle, les déficiences associées ne
sont toutefois pas toujours déclarées
avec la méme fréquence. La propension
a déclarer de telles déficiences peut

dépendre en effet de nombreux fac-
teurs, et notamment de la fagon dont
elles se cumulent. Les déficiences audi-
tives sont ainsi vraisemblablement plus
volontiers déclarées par les déficients
visuels que celles de la parole car I'au-
dition est un sens compensatoire impor-
tant de la vision.

Les déficiences visuelles
réduisent I'autonomie
dans la vie quotidienne

Depuis le début des années 1990,
des travaux de plus en plus nombreux
ont tenté d'évaluer les conséquences de
la déficience visuelle sur la vie de tous
les jours en utilisant des indicateurs de
dépendance tels ceux de Katz et
Lawton (Carabellese 1993, Keller
1999), ou plus récemment des outils de
mesure de la qualité de vie (Rubin
2001, Brown 2002, Chia 2004). Ces
différentes approches ont montré que
les déficiences visuelles sont a l'origine
d'incapacités diverses, incapacités qui
concernent plus les activités instrumen-
tales que les actes élémentaires de la
vie. L'enquéte HID permet d'évaluer
plus précisément l'influence de la sévé-
rité de ces déficiences visuelles et de la
présence de déficiences associées.

Les déficients visuels déclarent
ainsi fréquemment des incapacités
séveres (encadré 2) et celles-ci affectent
de nombreux domaines de la vie quoti-
dienne.

G personnes déclarant des déficiences associées dans la population des déficients
visuels et dans I'ensemble de la population France métropolitaine

*02
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Source : Enquéte HID 1998 (institutions) et 1999-2000 (domicile ordinaire) - Exploitation ORS Pays de la Loire

Etude des incapacités a réaliser
les activités quotidiennes
dans I'enquéte HID

Afin de pouvoir comparer les différents domaines,
les réponses aux questions concernant les incapa-
cités a réaliser les activités quotidiennes ont été
recodées en cing modalités dans cette étude :

- fait seul sans aucune difficulté,

- fait seul mais avec quelques difficultés,

- fait seul avec beaucoup de difficultés,

- ne fait pas ou besoin d'aide,

- non concerné, non-réponse ou question non
posée.

Les incapacités sévéres sont définies par le
fait de déclarer " fait seul avec beaucoup de
difficultés " ou " ne fait pas ou besoin d'aide ".
Ce recodage impligue une part d'arbitraire. Pour
la gquestion " Actuellement, préparez-vous vos
repas sans aide ? ", la réponse " Quelgu'un d'au-
tre le fait pour moi, mais je pourrais le faire en cas
de besoin " a été recodée dans la modalité " non
concerné, non-réponse ou question non posee .
La réponse " Quelqu'un d'autre le fait pour moi, et
J'aurais heaucoup de difficultés a le faire en cas
de besoin " a été recodée dans la modalité " ne
fais pas ou besoin d’aide ".

Par ailleurs, un certain nombre de questions n'ont
pas 6té posées aux personnes présentant des pro-
blémes spécifigues. Ainsi, de nombreuses ques-
tions concernant la mobilité n'ont pas été posées
aux personnes confinées au lit.

31 questions ont ainsi été recodées pour I'enqué-
te en domicile ordinaire et 25 questions ont été
recodées pour I'enquéte en institution.

La plupart des activités abordées dans les ques-
tionnaires ne concernant pas ou peu les enfants
et adolescents, les réponses des moins de 20 ans
ont été exclues de 'analyse.

Pour chacun des sept domaines d'activités,
on considére gu'une personne a une incapaci-
té sévere si elle a exprimé cette incapacité
(modalités de réponse " fait seul mais avec beau-
coup de difficultés " ou " ne fait pas ou besoin
d'aide ") pour au moins une des questions de ce
domaine. Ainsi, si la personne a répondu avoir une
incapacité sévére pour faire sa toilette, ou pour
s'habiller et se déshabiller, ou pour couper sa
nourriture, ou pour se servir @ boire, ou encore
pour hoire et manger sa nourriture préte, une
incapacité sévére a été attribuée pour I'ensemble
du domaine toflette, habillage, alimentation.
Cette approche présente |'avantage de syn-
thétiser lincapacité sévere pour chacun des
différents domaines. En revanche, elle ne per-
met pas de quantifier l'incapacité a l'intérieur
d'un chapitre. En effet, l'incapacité sévere est
attribuée a un domaine quel que soit le nomb-
re d'activités du chapitre concernées.

Les incapacités visuelles, déja prises en
compte dans la classification de la déficience
visuelle, ont été exclues de I'analyse.
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Plus d'un déficient visuel sur deux
(56 %) déclare une incapacité sévere
concernant la mobilité et les déplace-
ments (effectuer ses achats, sortir du
domicile, porter des objets, monter ou
descendre un étage d'escalier...). Plus
d'un sur deux également (53 %) déclare
une incapacité sévere pour les activités
nécessitant souplesse et manipulation
(se couper les ongles des orteils, se pen-
cher et ramasser un objet sur le sol...).
Ces activités sont en effet d'autant
plus & l'origine d'incapacités qu'elles
exigent un contréle visuel précis. Pres
d'un déficient visuel sur deux (47 %)
indique par ailleurs une incapacité
sévere pour les taches ménagéres et la
gestion (effectuer les tdches ménage-
res courantes, préparer ses repas, rem-
plir des formulaires simples...). Les
incapacités séveres pour réaliser les
actes élémentaires de la vie quotidien-
ne (toilette, habillage, alimentation et
hygiéne de I'élimination), pour enten-
dre ou parler, ou pour les activités de
communication, cohérence, orienta-
tion (trouver son chemin quand on
sort, se servir du téléphone...) sont
moins fréquentes.

L'incapacité sévere augmente avec
I'age, et ce quelque soit le domaine
d'activité (tableau 3). Pour les taches
ménageres et la gestion, les déplace-
ments et les activités nécessitant sou-
plesse et manipulation, I'incapacité
sévere concerne environ 20 % des
moins de 60 ans et plus de 75 % au dela
de 75 ans pour chacun de ces trois
domaines. L'incapacité sévere augmen-
te également avec I'age pour le domaine

de la toilette, habillage, alimentation,
pour entendre ou parler et pour la com-
munication a distance, la cohérence et
I'orientation (40 a 50 % des déficients
visuels concernés au dela de 75 ans).

¢ Les femmes atteintes
de déficiences visuelles déclarent
plus fréguemment des incapacités
séveres que les hommes
pour la plupart des activités
de la vie quotidienne

Les femmes déficientes visuelles ne
déclarent pas globalement plus souvent
des incapacités que les hommes pour les
actes essentiels de la vie quotidienne
(toilette, habillage, alimentation et éli-
mination). Toutefois, elles se déclarent
plus souvent génées pour un certain
nombre d'activités. Ces différences
concernent principalement la mobilité et
les déplacements (52 % des femmes
déficientes visuelles déclarent une inca-
pacité sévere vs 36 % a structure par age
identique), la souplesse et la manipula-
tion (44 % vs 30 %), les tdches ménageé-
res et la gestion (44 % vs 34 %) ainsi
que le domaine de la communication,
cohérence, orientation (22 % vs 13 %).
Ces différents domaines d'activités ne
concernent toutefois pas les deux sexes
de facon identique. Dans I'exécution des
taches ménageres et de la gestion, les
femmes prennent en général une part
plus importante que les hommes a la
préparation des repas et a la réalisation
des tAches ménagéres courantes, et elles
déclarent donc plus volontiers des inca-
pacités dans ce domaine. Les différen-
ces observées pour les incapacités de

proportion de déficients visuels déclarant une incapacité sévere

Noky Pour les différents domaines d'activité selon I'age

Taux pour 100

20-59 ans 6075ans | 75ansetplus | roomoie des
déficients visuels
Toilette, habillage, alimentation 74 20,7 50,4 27,8
Hygiéne de I'élimination 2,9 7,6 24,9 12,8
Mobilité, déplacements 22,6 59,4 85,2 56,4
Taches ménagéres et gestion 19,8 47,5 76,3 47,0
Communication, cohérence, orientation 8,5 19,2 41,0 241
QOuie, parole 7.1 19,9 40,7 23,6
Souplesse, manipulation 18,4 56,3 83,1 53,3

visuels agés de 20 ans et plus, vivant en domicile ordinaire

Champ : France métropolitaine, déficients visuels agés de 20 ans et plus ; sauf pour « Taches ménageres et gestion » : déficients

Source : Enquéte HID 1998 (institutions) et 1999-2000 (domicile ordinaire) - Exploitation ORS Pays de la Loire

mobilité et celles relatives a la souples-
se et la manipulation s'expliquent moins
facilement, la différence étant significa-
tive pour tous les groupes de déficients
visuels. En outre, ces disparités de genre
diminuent avec I'age et sont tres faibles
chez les personnes de plus de 75 ans.

* La fréguence des incapacités
augmente avec le degré de sévérité
de la déficience visuelle mais
de fagon plus ou moins marquee
selon les domaines d'activités

Les incapacités déclarées concernant
les tAiches ménageéres et la gestion, la
mobilité et les déplacements ainsi que
la souplesse et la manipulation sont
celles dont la fréquence atteint le
niveau le plus élevé avec le degré de
sévérité de la déficience visuelle
(tableau 4). A structure d'age et de
sexe identique, 84 % des aveugles et
malvoyants profonds, 46 % des mal-
voyants moyens et 18 % des mal-
voyants légers déclarent ainsi une
incapacité séveére pour les taches
ménageres et la gestion. La composan-
te visuelle mise en jeu pour ces activi-
tés est en effet importante, aussi bien
pour les déplacements et la réalisation
des taches ménageres que pour certai-
nes des activités de « souplesse et de
manipulation » étudiées (se couper les
ongles des orteils, se pencher et ramas-
ser un objet sur le sol).

La fréquence des incapacités séve-
res pour les activités quotidiennes de
base (toilette, habillage et alimenta-
tion) augmente également avec le
degré de sévérité de la déficience
visuelle, mais de facon moins mar-
quée. Il en va de méme pour les diffi-
cultés de communication a distance,
cohérence et orientation. Les limita-
tions séveres pour parler ou entendre
une conversation ainsi que les incapa-
cités relatives a I'hygiéne de I'élimina-
tion progressent quand a elles
logiqguement moins fortement avec la
séverité de la déficience visuelle. Pour
la plupart des activités, les incapacités
sont déclarées d'autant plus précoce-
ment que la déficience visuelle est
sévere. Chez les aveugles et mal-
voyants profonds, la fréquence des
incapacités séveres, déja élevée avant
I'dge de 60 ans, reste globalement sta-
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ble jusqu'a 75 ans puis augmente net-
tement pour presque tous les domai-
nes d'activité. Chez les malvoyants
moyens et les malvoyants légers, la
fréquence des incapacités progresse
en revanche plus réguliérement avec
I'dge.

» Le cumul des déficiences associées
majore également les incapacités
séveres dans la vie quotidienne

Les déficiences associées et leur
cumul majorent logiquement les incapa-
cités déclarées par les déficients visuels
dans la vie quotidienne, mais elles ont
toutefois des effets différents selon le
domaine d'activité et le degré de sévérité
de la déficience visuelle.

Les aveugles et malvoyants pro-
fonds sont confrontés a des génes et des
incapacités trés fréquentes, et ce de
facon relativement indépendante de
leurs handicaps associés. C'est particu-
lierement le cas pour les taches ména-
geres et la gestion, pour les activités de
communication a distance, cohérence,
orientation, pour les activités de « sou-
plesse et de manipulation » et pour la
mobilité et les déplacements (tableau 4).
En revanche, les incapacités déclarées
concernant la toilette, I'habillage ou l'ali-
mentation sont deux fois plus fréquentes
lorsqu'il y a une déficience motrice ou
intellectuelle associée. De méme, les limi-
tations pour I'élimination ainsi que celle
pour entendre ou parler sont également

T proportion de déficients visuels déclarant une incapacité sévere (1)

04
Aveugles et Malvoyants Malvoyants Ensemble
malvoyants moyens ligers dela

profonds population
Toilette, habillage, alimentation
Ensemble 38,9 *** 21,0 *** 6,3 * 4,2
Ni motrice, ni intellectuelle 23,2 3.3 11 0,6
Motrice ou intellectuelle 47,8 30,0 7.8 9,4
Hygiéne de I'élimination
Ensemble 17,8 *** 9,0 *** 2,1 ns 1,5
Ni motrice, ni intellectuelle 58 0,5 04 0,2
Motrice ou intellectuelle 23,2 13,0 2,5 2,9
Mobilité, déplacements
Ensemble 77,6 *** 53,6 *** 23,3 *** 12,5
Ni motrice, ni intellectuelle 71,2 23,6 13,8 3.8
Motrice ou intellectuelle 84,0 70,4 27,0 26,7
Taches ménageéres et gestion
Ensemble 83,6 *** 46,0 *** 17,6 *** 9,3
Ni motrice, ni intellectuelle 92,3 17,6 14,5 3.1
Motrice ou intellectuelle 82,5 62,9 18,6 19,1
Communication, cohérence, orientation
Ensemble 48,2 *** 21,2 *** 5,2 ** 3,0
Ni motrice, ni intellectuelle 50,7 8,2 1,7 0.8
Motrice ou intellectuelle 49,5 27,8 51 6,2
Ouie, parole
Ensemble 22,2 *** 19,2 *** 10,2 *** 50
Ni motrice, ni intellectuelle 9,8 11,8 1M1 2,7
Motrice ou intellectuelle 27,8 24,6 10,1 8,7
Souplesse, manipulation
Ensemble 77,5 *** 44,4 *** 20,5 *** 11,0
Ni motrice, ni intellectuelle 68,0 21,0 3,6 3.2
Motrice ou intellectuelle 83,3 58,3 26,1 22,6

(1) pour les différents domaines d'activité selon la présence d'une déficience intellectuelle ou motrice associée et le degré de sévé-
rité de la déficience visuelle (taux standardisés selon I'age et le sexe)
Degré de signification de la comparaison avec le taux standardisé de I'ensemble de la population :

ns : non significatif ; * : p<0,05 ; ** : p<0,01 ; *** : p<0,001

Champ : France métropolitaine, déficients visuels agés de 20 ans et plus ; sauf pour « Taches ménagéres et gestion » : déficients

visuels &gés de 20 ans et plus, vivant en domicile ordinaire

Source : Enquéte HID 1998 (institutions) et 1999-2000 (domicile ordinaire) - Exploitation ORS Pays de la Loire

fortement majorées. Ces cumuls de défi-
ciences, et les incapacités associées, sont
en effet beaucoup plus fréquents chez les
personnes agées de 75 ans et plus.

Chez les malvoyants moyens la fré-
guence des incapacités séveres est for-
tement majorée par la présence d'une
deficience intellectuelle ou motrice
associée, et ce pour tous les domaines
d'activité. Les malvoyants légers décla-
rent plus rarement des incapacités séve-
res, dont la fréquence augmente
toutefois lorsqu'une déficience intellec-
tuelle ou motrice y est associée.

Apres ajustement sur I'age, la pré-
sence d'une déficience intellectuelle ou
motrice associée et la catégorie socio-
professionnelle, la présence d'une inca-
pacité sévere pour l'ensemble des
activités de la vie quotidienne apparait
bien significativement liée a la sévérité
de la déficience visuelle, et ce aussi
bien pour les hommes que pour les fem-
mes. Les aveugles et malvoyants pro-
fonds ainsi que les malvoyants moyens
ont ainsi un risque accru de présenter
une incapacité sévére par rapport aux
personnes qui ne déclarent pas de défi-
cience visuelle. C'est particuliérement
le cas pour les taches ménageres et la
gestion, les activités de souplesse et de
manipulation, ainsi que les activités
lices a la mobilité (tableau 5). En revan-
che, toutes choses égales par ailleurs, il
n'apparait pas d'élévation significative
de ces risques pour les personnes clas-
sées « malvoyants légers ».

» Mohbilité : des difficultés fréquentes
pour sortir du domicile et accéder
aux moyens de transport

La mobilité est une composante
importante de la qualit¢ de vie.
Essentielle pour la réalisation de nom-
breuses activités quotidiennes, elle
contribue également a la participation a
la vie sociale. La vision étant une
modalité sensorielle trés sollicitée lors
des déplacements, une déficience
visuelle, méme partielle, est susceptible
d'entrainer rapidement une géne a la
mobilité.

Les difficultés pour accéder a son
lieu de vie, pour se déplacer a l'intérieur
de celui-ci ainsi qu'a I'extérieur sont
spécifiquement étudiées lors de I'enquéte
HID. Les déficients visuels indiquent
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risque d'avoir une incapacité sévere selon le degré de déficience visuelle ajusté sur I'age,
la présence d'une déficience intellectuelle ou motrice associée et la catégorie socio-professionnelle (odds ratio)

en %
Tui!ette, Hygiéne de Mobilité, Taches ménagéres Bomml’mication, ) Souplesse,
habillage, e , . cohérence, Ouie, parole .
alimentation I'élimination déplacements et gestion orientation manipulation
Hommes
Pas de déficience visuelle (référence)
Aveugles et malvoyants profonds 76 [55-104]|49 [37-65]|136 [86-214] | 485 ([239-985] |68 [50-91] |24 [1,9-32]| 16,6 [10,5-26,3]
Malvayants moyens 311026371 |29 [24-35| 47 [38-59] | 43 [33-56] |28 [24-34]]|22 [1,9-26]| 41 [33-51]
Malvayants légers 1,208-17 |12 [07-18 |11 [08-15 | 11 [07-1,8 |11 [08-16]1|15 [1,1-21]| 1,2 [09-1,7]
Femmes
Pas de déficience visuelle (référence)
Aveugles et malvayants profonds 70 [55-88] |35 [29-43] 203 [116-3571| 228 1[123-421] |68 [54-86]|32 [27-39]| 17,5 [11,2-27,4]
Malvayants moyens 32 [29-371]27 [24-301| 49 [40-59] | 4.2 [34-51 |28 [25-321|28 [25-31]| 49 [41-58]
Malvayants légers 1,0 [07-1,31|07 [05-10]| 1.3 [09-17] | 14 [1,0-200 |08 [06-11|12 [09-16]| 15 [1,1-20]

Lecture : a age, présence d'une déficience intellectuelle ou motrice et catégorie socioprofessionnelle égaux, les aveugles et malvoyants profonds ont un risque accrii d'avoir une incapacité sévére pour la toilette,
I'habillage ou I'alimentation par rapport aux personnes n'ayant pas de déficience visuelle (O0R=7,6). Ce risque d'incapacité sévere est présent mais moins important pour les malvoyants moyens (OR=3,1). Il n'est

pas retrouvé chez les malvoyants légers.

Champ : France métropolitaine, personnes agées de 20 ans et plus ; sauf pour « Taches ménageres et gestion » : personnes agées de 20 ans et plus, vivant en domicile ordinaire
Source : Enquéte HID 1998 (institutions) et 1999-2000 (domicile ordinaire) - Exploitation ORS Pays de la Loire

ainsi fréquemment des difficultés a
effectuer des déplacements. Ce sont les
déplacements a I'extérieur qui leur
posent le plus de problémes. En effet,
parmi les déficients visuels agés de 20
ans ou plus qui ne sont pas confinés au
lit et peuvent sortir, 58 % (soit prés de
900 000 personnes) ont des difficultés
pour se déplacer a I'extérieur : 29 % ne
peuvent pas du tout se déplacer seuls,
15 % peuvent se déplacer seuls unique-
ment sur certains itinéraires tandis que
14 % sont génés mais peuvent se dépla-
cer seuls. Ces difficultés affectent mas-
sivement les aveugles et malvoyants
profonds qui déclarent des difficultés
dans plus de neuf cas sur dix, 63 %
d'entre eux ne pouvant se déplacer
seuls.

Par ailleurs, environ un déficient
visuel sur quatre déclare des difficultés
pour accéder a son lieu de vie ou s'y
déplacer. Ces difficultés concernent
pres de quatre aveugles et malvoyants
profonds sur dix. L'espace extérieur
apparait donc plus déstabilisant que le
domicile ou les abords du logement
parce que la perte de vision empéche
d'y appréhender les obstacles impré-
vus : trafic automobile, mobilier
urbain mal adapté, crainte d'étre bous-

culé et de tomber... La sécurisation
des déplacements constitue d'ailleurs
un enjeu important de la rééducation
en locomotion.

L'accés aux moyens de transports
peut théoriquement limiter le désavan-
tage lié aux difficultés de déplacements.
La conduite automobile étant une acti-
vité a forte composante visuelle, la
question de I'aptitude médicale a sa pra-
tique se pose pour de nombreux défi-
cients visuels®. Selon l'enquéte HID,
parmi les déficients visuels agés de 20
ans et plus, 72 % n'ont jamais conduit
ou ont cessé de conduire, a cause de
leur état de santé ou pour d'autres rai-
sons, cette proportion augmentant avec
le degré de sévérité de la déficience
visuelle. Chez les déficients visuels
comme dans I'ensemble de la popula-
tion, la pratique de la conduite décroit
fortement avec l'age. 44 % des défi-
cients visuels agés de moins de 20 a 59
ans déclarent conduirent réguliérement
ou occasionnellement. 1ls ne sont plus
que 8 % a partir de 75 ans. Les hommes
sont proportionnellement plus nomb-
reux a conduire que les femmes (45 %
vs 13 %)et cette inégalité de genre aug-
mente avec l'age.

L'utilisation des transports collectifs
ne permet que trés imparfaitement de
pallier I'impossibilité de conduire : glo-
balement prés du tiers des déficients
visuels agés de 20 ans et plus (31 % soit
environ 500 000 personnes) ne condui-
sent pas et déclarent avoir des proble-
mes pour accéder aux transports en
commun. Plus la déficience visuelle est
sévere, plus le risque de cumuler I'im-
possibilité de conduire et les difficultés
d'accés aux transports en commun
apparait élevé. Ces problémes cumulés
concernent, en effet, 54 % des aveugles
et malvoyants profonds, 36 % des mal-
voyants moyens et 11 % des mal-
voyants légers.

* Reconnaissance administrative :
un déficient visuel sur cing
déclare en bénéficier

La situation vis-a-vis de la recon-
naissance administrative du handicap
est mal connue pour la population des
déficients visuels. La reconnaissance de
la qualité de travailleur handicapé et le
bénéfice de prestations financiéres liées
aux conditions de santé sont deux
aspects importants sur lesquels I'enquéte

2. En France, la réglementation en matiere d'aptitude visuelle a la conduite automobile repose sur I'examen de I'acuité visuelle et du champ visuel. Dans I'en-
quéte HID, la déficience visuelle est au contraire définie de facon déclarative. Les notions de déficience visuelle au sens de I'enquéte HID et d'inaptitude visuel-
le a la conduite ne sont donc pas superposables et ne doivent pas étre confondues.
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HID permet d'apporter des éeléments
d'information. Le fait que les personnes
interrogées aient tendance a sous-décla-
rer cette reconnaissance administrative
constitue toutefois une limite importan-
te de I'approche de cette dimension du
handicap. Une autre limite réside dans
I'absence d'information sur les motifs
de ces reconnaissances d'incapacité ou
d'invalidité. Les taux d'incapacité
reconnus peuvent, en effet, I'étre a
cause de la déficience visuelle ou bien
d'une autre déficience.

Toutes  déficiences visuelles
confondues, 21 % des déficients
visuels (359 000 personnes) décla-
rent qu'un taux d'invalidité ou d'inca-
pacité leur a été reconnu par la
sécurité sociale, les COTOREP
(Commissions techniques d'orienta-
tion et de reclassement profession-
nel) ou les CDES (commissions
départementales de I'éducation spé-
ciale), I'armée, les sociétés d'assuran-
ces... 15 % ont une incapacité
reconnue par les COTOREP et CDES
et 8 % une invalidité reconnue par la
securité sociale.

Par ailleurs, 18 % de déficients
visuels (300 000 personnes) déclarent
posséder une carte d'invalidité, et 15 %
percoivent une compensation financiere
en raison de problémes de santé.

Les aveugles et malvoyants pro-
fonds sont proportionnellement plus
nombreux a bénéficier d'une reconnais-
sance officielle de leur handicap que les
malvoyants moyens et les malvoyants
Iégers (tableau 6). Ainsi 42 % des aveu-
gles et malvoyants profonds ont déclaré
une reconnaissance d'un taux d'incapa-
cité ou d'invalidité, contre 25 % des
malvoyants moyens et 7 % des mal-
voyants légers. Cette proportion est éle-
vée chez les enfants, les adolescents et
les adultes jeunes (94 % des mal-
voyants profonds, 70 % des malvoyants
moyens), mais elle diminue fortement
avec l'age. Ainsi, parmi les 60 ans et
plus, seuls 34 % des aveugles et mal-
voyants profonds et 20 % des mal-

voyants moyens déclarent s'étre vus
reconnaitre une incapacité.

Avant I'age de 60 ans, les femmes
déclarent un peu plus souvent que les
hommes bénéficier d'une reconnaissance
administrative de leur handicap. Ces dif-
férences concernent principalement l'at-
tribution d'un taux d'invalidité ou
d'incapacité (25 % des femmes vs 19 %
des hommes) et la possession d'une carte
d'invalidité (19 % vs 13 %). La situation
tend & s'inverser aprés 60 ans, comme

cela est dailleurs le cas pour I'ensemble
des déficiences et des incapacités®.

* Les aides techniques destinées
a la compensation du handicap
visuel sont relativement peu utilisées

Les aides techniques regroupent l'en-
semble des dispositifs destinés a aider la
réalisation d'activités de la vie quotidien-
ne, et notamment les dispositifs d'aména-
gement du logement, les protheses, ainsi
que les différents matériels utilisables par

proportion de déficients visuels déclarant bénéficier d'une reconnaissance
administrative du handicap selon le degré de sévérité de la déficience visuelle

Taux pour 100

Aveugles Ensemble
et Malvoyants | Malvoyants des
malvoyants moyens légers déficients
profonds visuels
Taux d'incapacité ou d'invalidité reconnu 42,3 25,1 6,6 211
Carte d'invalidité 42,0 19,8 49 17,6
Allnc.:atlon, pensmr‘l ou autre rev'enu 30,9 17,2 43 14,6
en raison de problémes de santé

Champ :France métropolitaine, déficients visuels

Source : Enquéte HID 1998 (institutions) et 1999-2000 (domicile ordinaire) - Exploitation ORS Pays de la Loire

L'ensemble des aides techniques étudiées dans le questionnaire HID sont regroupées en 7 domaines :
- les aménagements et adaptations du logement (sanitaires adaptés, cuisines, dispositifs de soutien...),
- les prothéses et appareillages de soutien, de maintien ou de correction de la position du corps,

- les aides pour les soins personnels et la protection,

- les aides pour la mobilité personnelle et les transferts (cannes, fauteuils roulants, déambulateurs, cannes

blanches, chiens-guides, véhicules adaptés),

- les aides pour la communication, I'information, la signalisation (aides optiques et électro-optigues, interfaces
d'ordinateurs pour reconnaissance et synthése vocale, traitements de texte en braille, magnétophones, usage

du braille, aides pour parler, aides auditives),
- les aides a la manijpulation,
- les aides pour les traitements.

Les usages et les besoins déclarés en matiére d'aides technigues

Pour la plupart des aides technigues étudices, les modalités de réponses permettent de faire /a distinction
entre les usages déclarés (la personne déclare utiliser I'aide technigue) et les besoins déclarés (la personne
déclare ne pas disposer ou utiliser |'aide technigue, mais en avoir besoin). Le taux de satisfaction des besoins
est le rapport entre les usages déclarés et la somme des usages et besoins déclarés.

S'il est possible de comparer les usages et besoins pour les différentes aides technigues, tenter d'expliguer
les différences obtenues semble plus complexe. Toutes les aides ne sont, en effet, pas équivalentes en terme
de disponibilité, de codt, de simplicité d'utilisation. Leur nature méme peut conduire & certaines sous-déclara-
tions (aides pour I'hygiéne de I'élimination). Ces différents facteurs sont susceptibles de modifier la fiabilité des
réponses, notamment celles relatives aux besoins exprimes.

3. Jean-Francois Ravaud et Isabelle Ville "Les disparités de genre dans le repérage et la prise en charge des situations de handicap” RFAS - Handicaps-
Incapacités-Dépendance. Documentation Frangaise, N°1 et 2, janvier-juin 2003.
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les personnes pour compenser leurs inca-
pacités dans la vie quotidienne (encadré
3). Parmi ces dispositifs, certains sont spé-
cifiqguement destinés a la compensation du
handicap visuel. L'enquéte HID permet
d'étudier a la fois l'usage effectif de ces
aides techniques et les besoins déclarés
par les personnes confrontées a des défi-
ciences visuelles.

Ces aides destinées a la compensa-
tion du handicap visuel sont largement
préconisées, en complément d'autres
techniques, dans les différents domai-
nes de la réadaptation visuelle des per-

sonnes aveugles et malvoyantes.
L'enquéte HID distingue les aides & la
mobilité (cannes blanches, chiens-
guide) et les aides a la communication.
Ces derniéres sont principalement des
systémes optiques qui permettent d'a-
méliorer les possibilités visuelles rési-
duelles en agrandissant I'image
rétinienne  (loupes,  téléagrandis-
seurs...), des interfaces informatiques
avec éventuellement synthese vocale,
des magnétophones pour lire ou dicter
du courrier ainsi que la pratique du
braille pour la lecture ou I'écriture.

usages et besoins d'aides techniques déclarés par les déficients visuels
(effectif prévalent en France métropolitaine)

Usage déclaré ‘ Besoin déclaré

Aides techniques visuelles

Cannes blanches
Effectif prévalent 32000 10 000
Taux pour 100 1,9 0,6
Aides optiques ou optoélectroniques
FEffectif prévalent 230000 170 000
Taux pour 100 13,5 10,0
Interfaces d'ordinateurs
Effectif prévalent 8000 24000
Taux pour 100 0,5 14
Machines et traitement de texte braille
FEffectif prévalent 5000 23000
Taux pour 100 0,3 14
Magnétophones
Effectif prévalent 8000 17 000
Taux pour 100 0,5 1,0
Usage du braille pour la lecture
FEffectif prévalent 9000 Non disponible
Taux pour 100 0,5
Usage du braille pour I'écriture
FEffectif prévalent 9000 Non disponible
Taux pour 100 0,5

Aides techniques non visuelles
Aides pour marcher ou se déplacer
FEffectif prévalent 457 000 35000
Taux pour 100 26,8 21
Aménagement du logement
Effectif prévalent 256 000 76 000
Taux pour 100 15,0 4,5
Aides pour I'hygiéne de I'élimination
FEffectif prévalent 244000 18 000
Taux pour 100 14,3 1,0
Prothéses
Effectif prévalent 154 000 12 000
Taux pour 100 9,0 0,7
Aides pour entendre
FEffectif prévalent 94 000 129 000
Taux pour 100 55 7,6

Champ : France métropolitaine,déficients visuels

Source : Enquéte HID 1998 (institutions) et 1999-2000 (domicile ordinaire) - Exploitation ORS Pays de la Loire

Le recours & ces aides visuelles est
dans I'ensemble peu fréquent. En effet,
15 % des déficients visuels (264 000
personnes) déclarent en utiliser une ou
plusieurs.

Les aides visuelles destinées a facili-
ter les déplacements (cannes blanches et
chiens-guide) sont rarement utilisées.
Toutes séveérités confondues, seuls 2 %
des déficients visuels environ déclarent
utiliser une canne blanche (tableau 7).
Ce sont les plus séverement déficients
qui recourent a ce type d'aide : 26 % des
aveugles et 6 % des malvoyants pro-
fonds les utilisent. Il s'agit plus fré-
quemment d'adultes agés de 20 a 74 ans
que d'enfants et de personnes tres agées.
Les besoins déclarés apparaissent de la
méme facon que les usages tres limités
(moins de 1 % des déficients visuels les
expriment). Mais il est probable que les
besoins réels soient plus importants que
les besoins ainsi déclarés, du fait de la
fréquente méconnaissance de ces aides
par les déficients visuels et parce que
leur utilisation passe par un long
apprentissage et une difficile accepta-
tion du « statut d'aveugle ».

Parmi les aides a la communication,
les aides optiques (loupes, systéemes
microscopiques ou télescopiques) ou
optoélectroniques (téléagrandisseurs)
sont de loin les plus utilisées.
Globalement, 13 % des déficients
visuels utilisent un systéme optique ou
un téléagrandisseur. Ces systémes sont
surtout utilisés par les malvoyants pro-
fonds (27 % d'entre eux) et les mal-
voyants moyens (20 %), mais un
nombre éleve d'entre eux (10 % de l'en-
semble des déficients visuels) déclarent
par ailleurs un besoin non satisfait.
Contrairement aux aides aux déplace-
ments, la trés grande majorité des utili-
sateurs sont des personnes agées de 60
ans ou plus (87 % des usagers).

Les autres dispositifs (interfaces
d'ordinateur, machines a écrire et traite-
ment de texte en braille, magnétopho-
nes) sont beaucoup plus rarement
utilisés (par moins de 1 % des défi-
cients visuels pour chacun d'entre eux)
avec par ailleurs I'expression fréquente
de besoins insatisfaits. Le braille est
également peu utilisé (1 % des défi-
cients visuels I'ont appris, seulement la
moitié s'en sert pour la lecture et la moi-
tié également pour I'écriture).
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Les freins potentiels a I'utilisation des
aides visuelles sont nombreux. Le pre-
mier est probablement le codt élevé a la
charge de l'acquéreur. Le prix des aides
visuelles est en effet d'autant plus élevé
qu'elles utilisent une technologie permet-
tant un agrandissement visuel important
(quelques dizaines d'euros pour les lou-
pes a 2 000 euros et plus pour les télé-
agrandisseurs a plateau permettant
I'écriture). Chez I'adulte, ces aides ne sont
pas prises en charge par l'assurance mal-
adie au titre des prestations légales. La
meéconnaissance de ces aides et de leur
intérét, a la fois par les utilisateurs poten-
tiels et par les professionnels de santé,
constitue un second obstacle. Par
ailleurs, la plupart de ces dispositifs ne
sont pas efficaces d'emblée. Leur usage
entraine des inconveénients variables
selon le procédé d'agrandissement utilisé
(lecture a distance trés rapprochée,
champ de vision réduit, perte de lumino-
sité, déformation des images), rendant
nécessaire un apprentissage plus ou
moins long, idéalement accompagné
d'une prise en charge réadaptative. Le
braille nécessite également un apprentis-
sage prolongé et un sens tactile dévelop-
pé qui en restreignent l'usage. Enfin, les
déficiences associées, dont la fréquence
est élevée, contribuent certainement a
réduire ce recours aux aides visuelles.

Les déficients visuels ont en revanche
fréquemment recours a des aides tech-
niques non visuelles : 41 % en utilisent au
moins une. Les plus utilisées sont surtout
les aides pour marcher ou se déplacer, les
aménagements du logement et les aides
pour I'hygiéne de [I'élimination. Les
besoins non satisfaits sont a cet égard
beaucoup moins fréquemment déclarés
que pour les aides visuelles (entre 1 % et
5% selon l'aide), a I'exception des aides
auditives qui sont souhaitées par prés de
8 % des déficients visuels.

risque de recevoir de l'aide humaine selon le degré de déficience visuelle,
ajusté sur I'age, la présence d'une déficience intellectuelle ou motrice associée
et la catégorie socio-professionnelle (odds ratio)

Hommes Femmes
Pas de déficience visuelle (référence)
Aveugles et malvoyants profonds 123 [7,2-21,1] 10,3 [59-178]
Malvoyants moyens 36 [28-47] 38 [3,1-4,6]
Malvoyants légers 1,2 [0,7-1,8] 14  [1,0-20

Lecture : En domicile ordinaire, a age, présence d'une déficience intellectuelle ou motrice et catégorie socioprofessionnelle
égauyx, les aveugles et malvoyants profonds ont un risque accr(i d'étre aidé par rapport aux personnes n'ayant pas de déficien-
ce visuelle chez les hommes (OR=12,3) comme chez les femmes (OR=10,3).

Champ : France métropolitaine, personnes agées de 20 ans et plus vivant en domicile ordinaire

Source : Enquéte HID 1998 (institutions) et 1999-2000 (domicile ordinaire) - Exploitation ORS Pays de la Loire

¢ | e recours aux aides humaines :
la moitié des déficients visuels vivant
a domicile recoivent I'aide d'un tiers

48 % des déficients visuels agés de
20 ans ou plus et vivant en domicile
ordinaire sont réguliérement aidés a
accomplir certaines taches de la vie
quotidienne. Dans la moitié des cas,
cette aide est dispensée exclusivement
par un ou plusieurs membres de leur
entourage.

L'aide apportée concerne principa-
lement les activités pour lesquelles les
incapacités sont fréquentes : 41 % des
déficients visuels sont aidés pour les
taches ménageres, 40 % pour les cour-
ses et 33 % pour la gestion du budget
et les démarches administratives. Le
recours a de telles aides augmente for-
tement avec l'age et il est plus fré-
quent chez les femmes : 48 % des
déficients visuels aidés sont des fem-
mes agées de 75 ans ou plus, sans
soute pour des incapacités qui ne sont
pas entiérement liées a leur déficience
visuelle.

Cependant le degré de sévérité de la
déficience visuelle reste le facteur essen-
tiel du recours aux aides humaines pour
les aveugles et malvoyants profonds ainsi
que pour les malvoyants moyens, ceci
pour les hommes comme pour les fem-
mes, méme apres prise en compte de I'in-
fluence de I'4ge, de la catégorie
socioprofessionnelle ainsi que de la pré-
sence d'une déficience intellectuelle ou
motrice associée (tableau 8).

*

* *

L'enquéte HID apporte ainsi un nou-
vel éclairage sur la situation du handicap
visuel en France, qui peut contribuer a ali-
menter la réflexion sur l'organisation de
cette prise en charge. Les déficiences
visuelles concernent en effet une popula-
tion trés importante et le plus souvent agée
résidant en domicile ordinaire ou en insti-
tution. La fréquence élevée des déficien-
ces associées et les nombreuses
incapacités déclarées par les déficients
visuels soulignent les besoins d'évaluation
et de prise en charge pluridisciplinaires de
Ces personnes. o
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