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INTRODUCTION
QUI SOMMES-NOUS?

Le Regroupement des personnes handicapées visuelles (régions 03-12) (RPHV 03-12) est un organisme sans but lucratif fondé en 1981, qui a pour mission d’offrir des services en santé et services sociaux, et de veiller à la défense des droits et à la promotion des intérêts des personnes handicapées visuelles. 

MISE EN CONTEXTE 

Lors de l’assemblée générale annuelle tenue en juin 2008, une demande a été formulée, afin que l’on se préoccupe des conditions de vie des personnes aînées vivant avec un handicap visuel. Suite à cette demande, un comité regroupant des personnes aînées ayant cette limitation a été constitué, et son travail nous a conduits à l’organisation d’une première journée de consultation sur la condition des personnes aînées handicapées visuelles. Cette journée avait comme slogan «La vie continue… il faut y voir» et s’est déroulée le 15 octobre 2009. La participation des personnes aînées qui ont discuté sur les thèmes proposés lors des ateliers, a permis au Regroupement d'améliorer sa connaissance de la réalité spécifique de ce groupe. Cela nous amène à ce deuxième volet de discussion pour nos aînés.

Il est important de se rappeler qu’il faut donner la parole à ce groupe de personnes. Donc, notre comité s’est remis au boulot et a préparé la journée «Savoir-être donc Savoir-faire», avec des ateliers de discussion sur des sujets plus précis.

L’avènement récent du handicap visuel suscite beaucoup de préoccupations. Nos personnes aînées ne veulent pas toujours utiliser les aides qui peuvent faciliter le déroulement de leurs activités quotidiennes. Elles vivent souvent des situations gênantes, frustrantes et même irrespectueuses envers leur personne, car elles ne sont pas identifiées comme vivant avec une déficience visuelle. Voilà l’importance de les amener à discuter et même entendre des témoignages sur la pertinence d’utiliser les aides qui sont accessibles généralement par les centres de réadaptation.

Les deux autres ateliers portaient sur les loisirs et le maintien à domicile. Ces personnes aînées vivant avec une déficience visuelle souhaitent avoir des activités, et ce, tant à l’intérieur d’organismes de loisirs adaptés que dans les associations qui s'adressent aux personnes aînées en général. Ces dernières désirent également demeurer chez elles. Pour ce faire, les services de maintien à domicile doivent répondre à leurs besoins.

Ce projet a permis au Regroupement d’être à l’écoute de ses membres. Par la suite, l'organisme pourra faire des revendications, s’il y a lieu, auprès des instances concernées.

OBJECTIFS

· Regrouper les personnes aînées handicapées visuelles dans une activité où elles pourront échanger sur des préoccupations précises, en lien avec leur réalité;

· favoriser les échanges avec leurs pairs sur les effets de la présence du handicap visuel, dans le contexte proposé par les discussions;

· faire connaître à ces personnes, les aides visuelles disponibles, susceptibles de répondre à leurs besoins et attentes;

· amener la discussion sur l’évaluation de leurs besoins en matière de maintien à domicile et de loisirs;

· sensibiliser ces aînés à leurs conditions de vie, en tant que personnes handicapées visuelles;

· provoquer chez les aînés leur esprit revendicateur, afin de faire leur place et ressentir une appartenance à leur communauté.

PROFIL DES PARTICIPANTS
Clientèle visée
Les personnes visées sont atteintes d’un handicap visuel et avaient, pour la plupart, 65 ans et plus. Quelques personnes entre 50 et 64 ans ont aussi participé à l’événement. 

Deux définitions viennent régir le handicap visuel au Canada et au Québec. 

Au Canada, on parle de déficience visuelle lorsqu’une personne a une acuité visuelle de 6/60 (20/200) ou moins, ou encore, un champ visuel circulaire de moins de 20 degrés. On peut alors parler de personnes reconnues légalement aveugles. Définition en provenance de l’Institut national canadien pour les aveugles (INCA).
Au Québec, on parle de limitation visuelle lorsque l’acuité visuelle est de moins de 6/21 (20/70) ou lorsqu'un champ visuel horizontal ou vertical est de moins de 60 degrés. On parle alors d’une clientèle légalement handicapée visuelle. Définition en provenance de la Régie de l’assurance maladie du Québec (RAMQ).

La Régie de l'assurance maladie du Québec divise cette clientèle en deux catégories, qui vivent des problématiques tout à fait différentes. 
· les fonctionnellement aveugles (non-voyants);

· les fonctionnellement voyants (demi-voyants).

Pour illustrer la distinction entre ces deux groupes de personnes, voici deux exemples démontrant leurs caractéristiques propres :

· une personne reconnue comme fonctionnellement aveugle, signifie qu'elle ne peut avoir accès à l'aide de ses yeux à aucun document manuscrit, même avec des aides visuelles techniques; 

· une personne fonctionnellement voyante utilise son résidu visuel et, dans bon nombre de cas, des aides visuelles techniques pour accéder à l’information écrite.

Parmi les personnes légalement identifiées comme ayant des limitations visuelles, 93% sont identifiées fonctionnellement voyantes et 7% fonctionnellement aveugles.

Lors de notre journée de réflexion, notre groupe-cible incluait:

· les aînés handicapés visuels qui sont inscrits comme membres du Regroupement;

· les aînés handicapés visuels dont le dossier est actif dans la liste des usagers du programme des aînés en déficience visuelle de l’IRDPQ;

· les aînés handicapés visuels qui résident sur le territoire de la région Chaudière-Appalaches (12).  

· toutes les personnes aînées handicapées visuelles des autres régions du Québec ayant la disponibilité et l’intérêt de participer;

· toutes les personnes qui agissent comme proches aidants auprès d’une personne aînée handicapée visuelle;

· tous les intervenants des réseaux de la santé et du milieu communautaire qui ont, ou auront à intervenir auprès de ces aînés;

· toutes les autres personnes ayant un intérêt pour la cause.

Lors de cette journée de consultation 52 personnes se sont présentées soit :

· 28 personnes aînées handicapées visuelles; 

· 11 personnes qui agissent comme proches aidants;
· 10 représentants du milieu des organismes communautaires; 

· 1 représentante de l’Institut de réadaptation en déficience physique de Québec;

· 2 représentantes des Centres de Santé et des Services sociaux de la Vieille-Capitale et de Québec-Nord.

Si nous départageons les participants chez les personnes aînées limitées visuellement, il y avait :

· femmes : 18

· hommes : 10

REVUE DE LITTÉRATURE
L’organisation d’une telle journée impose une revue de littérature. Dans cette foulée, deux textes ont retenu notre attention. La parole donnée aux personnes âgées ayant une déficience visuelle et leurs perceptions psychosociales de la dépression de Diane Baignée, Université du Québec à Montréal, mars 2012

www.archipel.uqam.ca/4611/1/M12427.pdf
Vieillir avec un handicap visuel – ou devenir handicapé de la vue avec l’âge, Qualité et conditions de vie des personnes âgées atteintes de handicap visuel, Centre de gérontologie, Rapport final du projet préliminaire « Handicap visuel chez les personnes âgées » Avec le soutien financier de l’UCBA (Union centrale suisse pour le bien des aveugles) par Alexander Seifert et Hans Rudolf Schelling, mars 2014 

www.zfg.uzh.ch/projekt/sehenalter2013/rapport_UCBA_ZfG_2014.pdf
Ces deux documents font ressortir des indices qui illustrent bien la situation de nos aînés.

Version de Diane Baignée 

« Perdre un sens, telle la vision, même à un âge avancé, est vécu par les personnes aînées comme un événement dramatique. Cette perte bouscule l’ensemble des habitudes de vie, activités et rôles sociaux. Vouloir s’en sortir seul, se sentir capable d’y faire face, se voir perdre le contrôle sur sa vie sont autant d’éléments qui s’ajoutent à la grande détresse de vieillir: de devenir vulnérable et dépendant des autres. « … » Perdre la vision, c’est difficile à accepter et à vivre au quotidien. De plus, le tissu social se décompose, « … » les aînés vivant avec une déficience visuelle font face à des changements et conséquences majeurs dans toutes les sphères de leur vie; leur autonomie est compromise. Ils sont aux prises avec de nouveaux défis et éprouvent par surcroit un sentiment accru de vulnérabilité. Dans la plupart des cas, la déficience visuelle s’imbrique à plusieurs autres pertes associées au vieillissement. Ces personnes âgées doivent non seulement s’adapter à un deuil au plan physique, mais en plus à des perturbations au plan psychologique fonctionnel et social. « … »

La méconnaissance de problèmes associés aux aînés, telle la déficience visuelle « … », ainsi que les préjugés socialement véhiculés affligent les personnes dans leur identité et leur intégrité. « … » Les aînés ayant une basse vision vivent leur mal-être en silence « … ». Ils se perçoivent socialement comme des êtres différents, stigmatisés et désocialisés. « … » Lorsque ces aînés ne se sentent nulle part à leur place dans la société, ils se retirent, s’isolent et perdent toute estime et confiance en eux. Ils voient leur compétence sociale décroître. « … » 

Les personnes aînées soulignent  « … »  l’importance de l’impact du regard des autres sur soi - positif ou négatif - relatif à la perte de vision et à la capacité où l’incapacité de s’y résilier chemin faisant. « … » Le fait que la déficience visuelle entraîne des conséquences psychosociales éprouvantes telles l’insécurité, la peur de l’avenir, la peur de perdre totalement la vision, ainsi que la crainte de devenir dépendant des autres. » Les personnes « … » « reconnaissent que la perte de la vision est le pire des traumatismes qu’ils ont vécu. L’adaptation à cette perte s’avère une étape plus ou moins longue. Les facteurs facilitant ce deuil découleraient d’un modèle familial résiliant, d’un sens inné à entretenir des pensées positives quant aux difficultés de la vie, ainsi que le bon soutien qui arrive au bon moment. Vivre une déficience visuelle, c’est également faire face à des préjugés souvent posés par la méconnaissance qu’ont les autres de ce problème. « … » Dans les résidences pour personnes âgées, les pairs voyants portent parfois des jugements discriminatoires à l’égard des aînés qui ont une basse vision. « … » Un problème visuel chez les aînés attirerait moins la compassion des pairs voyants qu’un problème de mobilité « … ». Les représentations sociales liées à la basse vision contribueraient donc à l’isolement social dans une certaine mesure et sont des entraves supplémentaires à l’intégration sociale. »  La déficience visuelle « … » « altère grandement le rapport à soi et aux autres. « … » Les perceptions en regard du vieillissement et de la déficience visuelle sont souvent confondues. En général, ce n’est pas vieillir qui pose problème, mais c’est de vieillir avec une déficience visuelle. Cette comorbidité crée davantage d’obstacles à la participation sociale, à la réalisation des habitudes de vie et entretient la crainte par rapport à l’avenir et celle de dépendre des autres. » 
« … » Une des stratégies qui permet de mieux traverser la période de deuil liée à la déficience visuelle est le soutien. Ce moyen hautement estimé à toutes les étapes du processus d’acceptation de la perte de vision. Le fait d’adjoindre les proches au processus et d’aider les personnes importantes qui entourent cette clientèle aînée semble également une voie à explorer selon la littérature. « … » Conséquemment, des activités destinées aux proches aidants et autres personnes de l’entourage, et ce, dès l’apparition de la déficience visuelle semble être une voie de secours pour ces aînés. Une meilleure connaissance de la déficience visuelle permettrait en l’occurrence un meilleur accompagnement et éviterait certaines situations ambigües.»
Dans le cadre d’une journée de consultation comme celle-ci, la littérature scientifique le confirme. «… » L’implication d’un plus grand nombre de sujets et des discussions avec des groupes d’intervenants œuvrant auprès d’aînés a permis d’enrichir et de partager le savoir ainsi que les préoccupations de la clientèle aînée ayant une déficience visuelle « … ». La parole donnée aux aînés ayant une déficience visuelle est une façon de mieux comprendre leurs besoins psychosociaux. C’est l’occasion de mettre en valeur leur expérience.» 

page 123
Version d’Alexander Seifert et Hans Rudolf Schelling

« Les handicaps visuels ont un effet marqué sur l’exécution des tâches quotidiennes et le déroulement de la journée. « … » Les personnes atteintes de handicap de la vue tardif évaluent les limitations générales au niveau du quotidien comme étant un peu plus importante que les autres personnes « … » handicapées visuelles précoces. Les limitations dans la vie quotidienne sont surtout visibles dans les activités qui ne peuvent plus ou plus que partiellement être effectuées. Les personnes qui ne sont devenues handicapées de la vue qu’en étant âgées décrivent un processus graduel et disent qu’elles ont d’abord abandonné certaines activités pour ensuite, lorsque les stratégies d’évitements ne fonctionnaient plus, ne pouvoir effectuer certaines activités du quotidien qu’avec de l’aide ou devoir les adapter. Une « … » activité ayant dû être abandonnée « … » par les personnes atteintes de handicap de la vue tardif est la conduite d’une voiture, ce qui est considéré comme une grande perte par les anciens automobilistes « … ». D’autres parlent des activités de loisirs telles que certains sports ou le fait de pouvoir partir seul en voyage. Des limitations partielles sont évoquées dans des domaines comme la préparation des repas, le ménage, les achats, la communication écrite, l’orientation en dehors du domicile, l’utilisation des transports publics et les hobbys.»

«… » Le fait de devoir modifier des comportements qui avaient fonctionné jusqu’ici est considéré comme particulièrement fatigant et pénible par les deux groupes de personnes « … ». Les personnes qui ont appris à vivre avec un handicap visuel depuis plus longtemps et qui utilisent des stratégies gèrent leur quotidien de façon autonome. « … » Ces « … » personnes atteintes de handicap de la vue précoce manifestent qu’il est devenu plus difficile de gérer le quotidien avec un handicap visuel à cause de leur âge. Les raisons pour cela sont : Des limitations au niveau physique, des difficultés à se mouvoir, des maladies, tout demande plus de temps et d’énergie et les forces diminuent. » 
6.3.1 page 25
 «Les limitations les plus importantes « … » pour les personnes qui sont devenues handicapées de la vue à un âge avancé concerne des activités qui étaient exécutées de façon autonome et qui allaient de soi avant l’apparition du handicap visuel. Cela touche tout particulièrement le domaine des loisirs et des hobbys tels que la lecture, le sport, le travail manuel, la couture, le bricolage, les activités culturelles (les expositions, le théâtre, etc.), le fait de jouer d’un instrument de musique et avant tout les voyages. Ces activités, qui ont été effectuées durant toute la vie et qui sont associées à une certaine passion, sont maintenant partiellement ou massivement limitées par le handicap visuel. De nombreuses personnes « … » ont dû apprendre à trouver des alternatives ou à adapter leurs activités passées et que cela leur a demandé beaucoup de temps et d’efforts, et aussi qu’elles doivent encore le faire. « … » Une possibilité de maintenir des activités de loisirs est de recourir au soutien du/de la partenaire ou de la famille. Mais cela entraîne également une certaine dépendance. « … » Mais lorsque cette aide n’est pas disponible, il est encore plus difficile de maintenir des activités de loisirs. Les personnes atteintes de handicap visuel précoce ont souvent déjà adapté leur hobby et leur comportement concernant les loisirs à leur handicap visuel et décrivent des adaptations ou des alternatives « … » dans leur façon d’utiliser un instrument de musique. « … » Elles rencontrent une certaine baisse au niveau de l’intensité et de la variété de leurs activités de loisirs, ce qui peut plutôt s’expliquer par des limitations liées au vieillissement.» 

6.3.3 page 26

« … » «En plus de l’accompagnement direct, la mobilité peut également être facilitée par des moyens auxiliaires tels que la canne. Ce moyen auxiliaire est une évidence pour les personnes atteintes de handicap de la vue précoce et elles l’utilisent souvent de façon quotidienne. Le fait que l’utilisation de la canne blanche ne soit cependant pas toujours une évidence dans la vie d’une personne handicapée de la vue s’explique en partie par le fait qu’elle constitue une stigmatisation visible. Personne n’a envie d’être perçue par les autres comme étant une personne handicapée. D’un autre côté, l’utilité de cette perception est confirmée par toutes les personnes atteintes de handicap de la vue précoce et par la plupart des personnes atteintes de handicap de la vue tardif. « … » De nombreuses personnes disent des choses comme: grâce à la canne, je suis perçu en tant que handicapé de la vue par les autres usagers de la circulation et ils ne klaxonnent pas lorsque je mets du temps à traverser un passage piéton. Concernant le thème de l’utilisation d’une canne pour l’orientation et la mobilité, beaucoup de personnes atteintes de handicap de la vue tardif « … » indiquent qu’elles n’aiment pas utiliser leur canne ou qu’elles ont jusqu’ici évité d’apprendre à l’utiliser. Cependant, « … » d’autres « … » personnes atteintes de handicap de la vue tardif indiquent qu’elles ne sortent plus de chez elles sans leur canne et sont contentes de bénéficier de ses avantages. L’ambivalence qui se reflète ici est bien connue de la pédagogie pour les aveugles. La confrontation avec le thème de la canne ne se fait pas ou est repoussé le plus longtemps possible, et ce n’est que lorsque ces avantages sont clairement perçus que son utilisation prend un attrait positif et devient évidente.» 

6.3.5 page 28
«La gestion du quotidien est toutefois également influencée par le comportement de l’environnement social. Lorsque l’entourage ne tient pas compte du handicap de la personne concernée de façon adéquate ou lui crée des obstacles supplémentaires, cela peut amener une personne à atteindre ses limites, même si elle a confiance en elle et reçoit de l’aide. Ces obstacles peuvent être constitués par un manque d’acceptation ou de sensibilité. Les personnes « … » parlent « … » des situations où elles n’ont pas reçu d’aide où  elles ont été bousculées alors qu’elles montaient dans un bus parce que les autres passagers ne les avaient pas perçues comme étant handicapées de la vue. « … » Une autre situation « … » est lorsque les personnes concernées ne reconnaissent pas leurs voisins ou des connaissances dans la rue et que ceux-ci réagissent avec incompréhension et pensent que la personne ne veut pas les saluer « … ». Cela arrive particulièrement lorsque la perte de vision est progressive ou que la capacité visuelle dépend de la luminosité. Les personnes qui vivent ce genre de situations font cependant remarquer qu’elles n’ont pas parlé de leur handicap visuel à tout le monde et peuvent comprendre « … » que le voisin interprète la situation de façon erronée. « … » Il faut ici également tenir compte du facteur constitué par la difficulté d’apprendre de nouvelles choses. Les personnes atteintes de handicap de la vue précoce ont appris à utiliser différentes stratégies au cours de leur vie, soit lorsqu’elles étaient enfants, soit plus tard. Elles ont acquis une certaine routine.» «Les personnes qui doivent apprendre ces stratégies lorsqu’elles sont âgées sont confrontées à la difficulté d’apprendre à un âge avancé. « … » L’apprentissage de l’utilisation de nouvelles stratégies et de moyens auxiliaires est plus difficile lorsqu’on est âgé et amène donc à la question de savoir si cela sert à quelque chose. « … » Les personnes qui ont appris à utiliser certains stratégies ou moyens auxiliaires « estiment après coup que l’effort en a valu la peine et que cela leur a permis d’améliorer leur vie quotidienne sur certains points. » Elles ont appris l’existence de possibles stratégies et moyens auxiliaires à travers d’autres handicapés de la vue (par exemple dans des groupes d’entraide) ou des centres de « … » réadaptation. « Elles ne savaient pas toujours avant que ces possibilités existaient. Comme pour l’utilisation d’Internet, les personnes doivent comprendre l’utilité des nouvelles stratégies ou des moyens auxiliaires pour justifier l’effort demandé par leur apprentissage.» 

« … » «On constate que le handicap visuel peut être géré de façon plus positive lorsque les personnes compensent, sélectionnent et optimisent les activités qu’elles avaient jusqu’ici de façon proactive adaptent leur comportement au quotidien, reçoivent et acceptent suffisamment d’aide tant formelle qu’informelle, ainsi que lorsque leur entourage réagit de façon adéquate à leur handicap visuel.» 

6.3.6 page 30
«Les personnes considèrent que l’aspect de l’adaptation au handicap visuel est important, mais qu’elle trouve encore plus important d’être dans un endroit connu. Toutefois, ne devrait-il pas aller de soi, « … » à la « vue du nombre croissant de personnes âgées atteintes de déficience visuelle que toutes les maisons pour personnes âgées devraient être adaptées et conçues en conséquence, étant donné que la vue et l’ouïe diminuent lorsqu’on devient vieux?» 
6.4.1 page 32

«Le soutien apporté par le ou la partenaire est une des ressources les plus importantes pour les personnes concernées. Toutes les personnes, qu’elles soient atteintes de handicap de la vue précoce ou tardif, « … » leur partenaire est leur aide principale, disponible 24 heures sur 24. Ensuite viennent les autres membres de la famille et les amis ou connaissances. Cependant, les amis, connaissances ou voisins sont moins souvent sollicités. Il s’agit surtout de services rendus ou d’aides restreintes et, pour les amis, d’activités que l’on fait ensemble. De nombreuses personnes sont aidées dans le ménage par des aides ménagères externes.» 

6.4.3 page 34
«Le fait de se rendre dans un centre de « … » réadaptation « ou dans un groupe d’entraide est considéré comme très utile. » Pour ces personnes il est important qu’elles deviennent elles-mêmes actives après le diagnostic « … » et sollicitent de l’aide et des prestations (réseaux, groupes d’entraide, centres de « … » réadaptation, etc.). Après le diagnostic et au début de la baisse progressive de leur vision, les personnes atteintes de handicap de la vue tardif ont beaucoup de questions concernant la vision et la gestion du handicap. Cependant, chaque personne décide pour elle-même de l’étendue de son besoin en consultation et si elle veut ou non faire usage des prestations d’aide existantes. Ceci explique également le fait que toutes les personnes ne fassent pas partie d’un groupe d’entraide. « … » Bien que beaucoup des personnes fassent usage des offres de consultation, elles « … » hésitent parfois à s’adresser à une organisation pour les aveugles et les malvoyants parce qu’elles ne se considèrent pas comme étant handicapées dans le sens stricte du terme. « … » De nombreuses personnes atteintes de handicap de la vue tardif » ont entendu parler « d’organisation d’entraide ou d’offre de « … » réadaptation «… » à travers des exposés publics, « … » ou à travers des amis qui sont dans la même situation ou parce qu’elles avaient entendu dire qu’elles pouvaient obtenir une loupe ou un autre moyen auxiliaire dans un centre de « … » réadaptation. « Cela leur a donc en général facilité l’accès à ces prestations. Il y a cependant aussi des personnes qui ont activement recherché des offres de réadaptation et les ont découvertes de cette façon, ou dont les proches leur ont recommandé de s’y rendre. » Quels sont les thèmes qui amènent les personnes à s’adresser au centre de réadaptation: les moyens auxiliaires. « Elles ont également reçu des informations sur les stratégies de compensation, mais aussi des trucs pour le ménage et la vie quotidienne ou des réponses à des questions financières « … ». La consultation psychosociale est accompagnée « … » souvent des conseils concernant les peurs, les ressources ou l’acceptation du handicap visuel. La consultation psychosociale s’est alors faite parallèlement à la consultation concernant les aspects de la vie pratique. Cette limite entre les deux domaines s’estompe encore plus lorsque les personnes parlent de leur expérience dans les groupes d’entraide et indiquent qu’elles y discutent simplement avec les autres et ont un échange sur différents sujets. Et ceci en sachant que d’autres personnes ont les mêmes problèmes ou que d’autres ont vécu la même chose et en partant d’une démarche d’échange entre personnes se trouvant dans la même situation.» 

6.4.5 page 35

«Les aides informelles et formelles ne sont pas les seules ressources importantes permettant de vivre avec un handicap sensoriel, les moyens auxiliaires techniques en font aussi partie. « … » Les personnes utilisent l’un ou l’autre de ces moyens auxiliaires. « … » Cette utilisation « présente pour elles plus d’avantages que d’inconvénients. « … » Les moyens auxiliaires sont aussi multiples que les offres existantes sur le marché. Dans le cas d’une péjoration graduelle de la vision, ce sont surtout les loupes et les appareils d’agrandissement qui sont utilisés. D’autres moyens auxiliaires qui sont peut-être plus compliqués comme par exemple la synthèse vocale pour ordinateur ne sont utilisés que plus tard. L’utilité attendue ou prévue du moyen auxiliaire joue ici un rôle, ainsi que l’intérêt porté par la personne à utiliser un moyen auxiliaire technique, mais également le niveau d’information dont elles disposent concernant les différents moyens auxiliaires. « … » Les personnes atteintes de handicap de la vue tardif, les informations dont elles disposent concernant les moyens auxiliaires leur ont en général été transmises par des centres de « … » réadaptation pour aveugles et malvoyants. Si les personnes ne se rendent pas dans ces centres de « … » réadaptation, « ils ne reçoivent pas ces informations.» 

6.4.6 page 36

«Afin d’évaluer la façon dont elles sont perçues par les autres, « … » comment elles pensent être perçues en tant qu’handicapés de la vue par le grand public. » Une question « donne lieu à de nombreux commentaires qui peuvent être résumés de la façon suivante: d’une part, les personnes décrivent le comportement de certains usagers de la circulation ou passants qui ne les perçoivent pas comme étant handicapées de la vue, ce qui donne lieu à des bousculades. Ceci c’est surtout produit lorsque la personne n’utilisait pas de canne blanche. » « … » D’autre part, la perception des autres dépend aussi de la façon dont on se comporte soi-même envers l’extérieur. Les personnes « … » s’expriment « au sujet d’une sensibilisation lors de décisions concernant les infrastructures et la planification des villes. Les exemples donnés dans ce domaine concernaient les marquages sur les escaliers publics, « … » les aides à l’orientation et les signaux sonores des feux de circulation pour piétons, ainsi que le marquage des trottoirs et leur hauteur. « … » Ces adaptations ne facilitent pas seulement la mobilité des personnes handicapées de la vue, mais de l’ensemble des personnes âgées. » Souvent toutes les personnes font « de bonnes expériences dans la vie quotidienne, mais certaines souhaiteraient plus de sensibilisation concernant le handicap visuel dans la vie quotidienne, dans la circulation. Cela concerne des questions telles que : comment dois-je me comporter, pourquoi ne me dit-elle plus bonjour? Ou que signifient les marquages sur le sol ? Et pourquoi est-ce que la personne aveugle doit toujours monter à l’avant »… »? Un souhait exprimé est « que ces questions soient déjà traitées à l’école. » « … » Il faudrait plus de publicité à la télévision concernant le handicap visuel « … » et aussi pour motiver les personnes concernées en leur montrant que les moyens auxiliaires peuvent les aider, les gens sont trop peu informés, aussi sur les moyens auxiliaires existants.» 

6.4.7 page 37
« … » Les souhaits suivants ont été exprimés : 

· Meilleure sensibilisation des ophtalmologues 

· « … »

· Meilleure information et amélioration de la perception du grand public concernant le thème du handicap visuel
· Prise en compte concrète du thème du handicap visuel dans toutes les institutions pour personnes âgées et de soins 

· Information et sensibilisation des jeunes au sujet du handicap visuel, par exemple dans les écoles; permettre le contact avec les personnes handicapées; plus de collaboration avec les autres écoles spécialisées et utilisation des réseaux 

· Meilleure perception par les médecins, les familles, les employeurs et les écoles 

· Expliquer simplement et de façon claire pourquoi le travail psychosocial est nécessaire 

· Transmettre des messages positifs concernant la vie avec un handicap visuel 

· Demande d’une infrastructure adaptée dans les institutions pour personnes âgées et de soins (optimisation tenant compte du handicap visuel chez les personnes âgées);
· « … » 

· Acceptation des handicaps chez les personnes âgées par la société (normalisation et sensibilisation).
7.2 page 41

Voilà un résumé de la condition de vie des personnes aînées handicapées visuelles selon la littérature scientifique. Dans les lignes qui vont suivre, vous remarquerez que les discussions tenues lors de nos ateliers font beaucoup référence à ces documents.

RÉSUMÉ DES ATELIERS
Notre journée «Savoir-être donc Savoir-faire» a proposé des ateliers plus précis sur la réalité des personnes aînées, ce qui nous a conduits au choix des thèmes abordés. Ces sujets ont permis aux personnes présentes de formuler des commentaires qui seront présentés dans les lignes qui suivent. Pour faciliter la participation, les ateliers se sont déroulés sous forme de plénière. Ainsi, tous les participants ont eu les mêmes informations et ont pu intervenir s’ils le souhaitaient sur tous les sujets à l’ordre du jour.
Pour chaque atelier, une présentation de l’information transmise par les intervenants invités a été faite.

L'IMPORTANCE DE S'IDENTIFIER COMME ÉTANT UNE PERSONNE HANDICAPÉE VISUELLE

L’animateur souligne la présence de Madame Marina Dancause, intervenante de l’Institut de réadaptation en déficience physique de Québec (IRDPQ).
Cet atelier a débuté avec le témoignage de Monsieur Gilles Dion qui a raconté son cheminement depuis l’avènement du handicap visuel dans sa vie. À travers différentes situations, il a expliqué l’importance d’utiliser la canne blanche et le macaron d’identification. Il a insisté sur la nécessité d'informer les membres de sa famille, de même que les gens du voisinage, de l'apparition du handicap visuel dans son quotidien, en plus de leur fournir des indications utiles sur la façon adéquate d'entrer en contact avec lui. Il a conclu sa présentation en soulignant que l'adoption de certains comportements négatifs peut amener une personne nouvellement handicapée visuelle à s'isoler des autres. Dans certaines circonstances ce sont les gens de l'entourage qui vont s'éloigner, ne sachant trop quelle attitude adopter en présence d'une personne nouvellement handicapée visuelle.
Pour la plupart des personnes présentes, la déficience visuelle est une condition récente, en termes de mois ou d'années et, par conséquent, les personnes mettent un certain temps à accepter d'utiliser des aides qui les identifient comme tel. La gêne, la honte, la crainte d'être perçues comme plus handicapées qu'elles ne le sont, ouvrant ainsi la porte à des situations potentielles d'abus à leur égard sont des motifs pour refuser de s'identifier.
Le besoin de sensibilisation a été identifié et est décliné en deux volets: la sensibilisation de proximité (famille et entourage immédiat), et la sensibilisation plus large du grand public de tous les milieux, via la publicité, et les témoignages de personnes handicapées visuelles, entre autres.
Certains participants ont illustré les avantages de s'identifier comme des personnes handicapées visuelles à l'aide de la canne blanche ou du macaron d'identification quand vient le temps de demander de l'aide. L’IRDPQ a aussi développé des affiches en couleur qui sont installées dans les CHSLD et dans les centres hospitaliers, pour indiquer la présence d'une personne non-voyante, dans le but d'aider le personnel.

De plus, lors de cet atelier, une mise au point a été faite en ce qui a trait à l'organisation des services à l'IRDPQ. En ce qui concerne la famille, elle est incluse, lorsqu'elle le désire, dans le processus de réadaptation. Les intervenants suggèrent aux membres des familles de ne pas imposer des choses, de demander si la personne a besoin d’aide, d’être présent, de ne pas l'infantiliser, de maintenir son autonomie. Si la personne conserve son autonomie, elle démontre aux gens proches ses capacités. Elle doit demander de l’aide. De cette façon, les proches vont mieux connaître ses besoins réels et seront davantage soucieux de l’apport familial. La personne évitera ainsi de se trouver en situation de retrait social.
LES LOISIRS
Pour bon nombre de participants, le loisir prend une grande importance, car il constitue un bon moyen de briser l’isolement. Bon nombre de facteurs viendront influencer les choix en cette matière:

· évolution du handicap;

· baisse de revenus;

· accessibilité des lieux.

Les participants souhaitent être mieux informés de ce qui existe en matière de loisirs.

On a également abordé l’intégration des personnes aveugles et demi-voyantes à des organismes réguliers de loisirs. Bien que certains exemples d'intégration réussie aient été rapportés, les organismes de loisirs pour personnes aînées n'ont pas tous le même degré d'ouverture face à une personne qui présente des incapacités. C'est pourquoi il serait pertinent de propager ces exemples de réussite en proposant divers outils qui favorisent l'intégration de personnes ayant une déficience visuelle. De plus, il est important de faire davantage de sensibilisation étant donné le vieillissement de la population qui suppose, dans bien des cas, une perte totale ou partielle de vision. Il faut mettre en place des mesures pour décourager la discrimination, car les personnes aînées risquent de s'exclure elles-mêmes, en cas de diminution de leurs capacités.
On a accueilli deux organismes de loisirs dédiés aux personnes ayant des incapacités visuelles. Ainsi, des représentants du Carrefour québécois des personnes aveugles et de l’Association récré-active des handicapés visuels ont présenté leurs activités respectives. 
Même s'il existe des organismes qui encouragent l’intégration de ces personnes, celles-ci souhaitent le maintien de telles associations spécialisées. Les activités y sont davantage accessibles, et la rencontre entre les pairs est souvent très enrichissante.

LE SOUTIEN À DOMICILE
Notre animateur rappelle que la contribution des proches aidants est présente dans le contexte de soutien à domicile. Il annonce la présence de l’Association des proches aidants de la Capitale-Nationale par le biais de Madame Diane Ferland. Enfin, il présente les intervenantes des CSSS de Québec-Nord, Madame Marie-Christine Aubé, infirmière et gestionnaire du soutien à domicile de la Vieille-Capitale, et Madame Marie-Annick Quimper, travailleuse sociale. 

À l’écoute des différentes interventions, on constate qu’il y a beaucoup de programmes qui existent. Il y a un écart important entre la perception des gens et l’organisation réelle des services. Dans la perception, il y a beaucoup de confusion et de disparité d’une personne à l’autre, mais également d’une région à l’autre. Nos invités ont parlé de l’organisation des services. Elles ont décrit la trajectoire, le chemin à prendre pour formuler une demande. Par contre, ceci exige un changement de logique. Le gouvernement nous demande de plus en plus d’agir en citoyen, de participer activement à nos soins, de participer au maintien à domicile, en exprimant soi-même tous ses besoins. Chaque besoin est important et mérite d'être exprimé. L'intervenant les accueillera tous, et tentera, le plus possible, de diriger la personne vers les ressources pertinentes. Malheureusement, les personnes ne peuvent pas toutes décrire adéquatement leur réalité et défendre la légitimité de leurs besoins. Dans l’organisation actuelle des services, il est quand même possible d’obtenir certains services, même si les besoins ne sont pas tous comblés. Dans ce contexte, les revendications d'un regroupement comme le nôtre peuvent contribuer à faire changer les choses en faisant de la défense de droits sociaux.
L’animateur invite Madame Diane Ferland, représentante de l’Association des proches aidants de la Capitale-Nationale à nous présenter un service qui s'adresse aux proches aidants de personnes ayant une déficience visuelle, une déficience auditive et la surdicécité. En collaboration avec l'IRDPQ, cette association organise des rencontres de groupe permettant de partager le vécu de proches aidants.
RECOMMANDATIONS
1- Faire une campagne de sensibilisation auprès de la population en général sur la définition du handicap visuel, en mettant en évidence le fait que l'identité de la personne ne se définit pas que par ses limitations.
2- Utiliser le slogan : «Nous ne sommes pas seulement que des yeux» pour illustrer qu'il s'agit de personnes à part entière.
3- Sensibiliser le grand public au fait que l’usage de la canne blanche n’est pas exclusif aux personnes aveugles, mais sert aussi de moyen d'identification pour les personnes demi-voyantes.

4- Concevoir, par le biais de notre comité, un outil de sensibilisation qui encouragera les aînés à utiliser les aides disponibles pour s’identifier.

5- Concevoir un feuillet d’information, à partir des commentaires formulés par nos invités lors de l’atelier du maintien à domicile, pour encourager les personnes à formuler leurs besoins précis et concrets, pour que le CLSC puisse les évaluer le mieux possible.

6- Concevoir une approche qui peut prendre différentes formes (conférence, séance d’information, échange intergénérationnel, etc.), afin de sensibiliser les différents milieux (écoles, clubs sociaux, résidences, etc.) à la réalité du handicap visuel pour les personnes aînées.

7- Permettre aux différents organismes de loisirs de faire connaître leurs activités, par l’entremise de notre journal le Vision-Ère.

8- Encourager le RTC à faire appliquer par ses chauffeurs, la notion de respect envers nos aînés qui utilisent ce service.

9- Travailler avec le RTC afin de trouver une façon de permettre aux utilisateurs de billets sur carte OPUS d'en connaître le solde restant.

10- Sensibiliser les utilisateurs du transport en commun à la notion de respect envers les personnes aînées qui utilisent les services du RTC.
11- Faire connaître les différents jeux de société accessibles et adaptés à la clientèle handicapée visuelle.

12- Faire du RPHV (03-12) un centre d'information et de référence en matière de handicap visuel pour le territoire desservi par notre organisme.

CONCLUSION
Encore une fois, les discussions furent enrichissantes durant cette deuxième journée de consultation avec nos personnes aînées. Le thème était «Savoir-être donc Savoir-faire» et celui-ci correspondait bien aux sujets de discussion lors des ateliers. Ces sujets prennent toute leur importance dans le bon déroulement du quotidien de nos personnes aînées.

L’importance de s’identifier comme étant une personne handicapée visuelle a permis de confirmer, autant négativement que positivement, que l’usage  des aides disponibles facilitent la reconnaissance de la présence du handicap visuel. Cependant, dans différentes situations, il faut continuer de faire de la sensibilisation car, malheureusement, ces aides sont mal connues par le grand public.

Les loisirs font partie du quotidien de toute personne. Il en va de même pour nos aînés. Pour cela, une sensibilisation des différents milieux dans lesquels ils gravitent doit être faite en lien avec le handicap visuel. De plus, une transmission des informations relatives aux activités offertes par des organismes de loisirs qui s’adressent aux personnes handicapées, doit être effectuée, de façon continue, par l’entremise de notre journal le Vision-Ère, et sur la Puce à l’oreille.

Le maintien à domicile est un sujet qui entraîne beaucoup d’incompréhension quant à la procédure pour formuler une demande, et pour bien exprimer ses besoins. Les participants ont réalisé l’importance de bien exprimer leur réalité. Le réseau de la santé et des services sociaux, via les CSSS et les CLSC, sont à l’écoute et pourront répondre aux besoins exprimés ou, le cas échéant, référer les personnes à des entreprises d’économie sociale, ou encore, à des organismes communautaires, pour combler leurs attentes.

La journée a été satisfaisante pour les participants, et a démontré l’importance de donner la parole aux personnes pour favoriser un échange d’idées constructives. 
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