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1. Introduction

« Il faut rajouter de la vie aux années, et non des années a la vie... ».

Comme le souligne ce proverbe chinois ainsi que Alexis Carrel® quand il soutient que
« la qualité de vie est plus importante que la vie elle-méme », aujourd’hui, le maintien
de la qualité de vie du patient tend a devenir I’objectif premier de la médecine.

La notion émergeante de « qualité de vie » s’inscrit logiquement dans un processus
d’ « humanisation » des pratiques medicales en raison de problématiques nouvelles
auxquelles doit faire face le monde médical : les progrés médicaux et sanitaires se
traduisent par une augmentation significative de I’espérance de vie qui par la méme
occasion fait accroitre considérablement la population de personnes &gées. Par
conséquent, les médecins se retrouvent davantage confrontés a la prise en charge de
pathologies chroniques, parfois incurables.

L’augmentation de cette population atteinte de ce type de pathologies amene a une
modification des pratiques en ne visant plus seulement la survie mais en améliorant le
bien-étre par analyse des conséquences subjectives de ces pathologies et de leur
traitement. En d’autres termes, elles s’orientent, au-dela d’un gain modéreé de la survie,
a ameliorer les retentissements physiques, psychologiques et sociaux de la maladie, et
donc a améliorer leur qualité de vie.

C’est ainsi que I’Organisation Mondiale de la Santé modifia en 1948 la définition
méme de la santé comme n’étant plus « I’absence de maladies ou d’infirmités » mais
"un état de complet bien-étre physique, mental et social".

Par ailleurs, il faut également tenir compte des ressources financiéres limitées par le
colt grandissant des dépenses de santé tout en préservant une pratique médicale
« humaine », se traduisant par une remise en question du monopole du corps médical
sur la prise en charge des problémes de santé. L'évaluation de la prise en charge des
problemes de santé par les systemes de soins fait de plus en plus appel a des indicateurs
de "résultats” plus fins que la mortalité et la morbidité. L'apparition des concepts de
sante subjective, de sante perceptuelle ou de qualité de vie liée a la santé illustre cette
volonté d'appropriation par la société et les individus qui la composent des problémes
de santé. L évaluation de la qualité de vie devient alors un indicateur de choix dans la
démonstration d’efficacité d’une politique de soin.

Cette dimension est a prendre en considération et se développe dans toutes les
spécialités de la medecine, I’ophtalmologie dans le domaine de la Basse Vision étant
particulierement sensible a cette tendance car faisant face a des pathologies en rapport
direct avec le vieillissement de la population (dégénérescence maculaire liée a I’age par
exemple) ou qui, pour la plupart d’entre elles, sont encore incurables.

! Carrel A. La construction des hommes civilisés 1937
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Outre le fait que la qualite de vie soit un outil majeur en économie de la santé, et
malgré I’importance qu’elle revét dans la pratique courante des soins, son utilisation
reste peu répandue car il s’agit d’une notion complexe et recente. Elle fait également
I’objet de débats compte tenu qu’aucun consensus sur la méthode a employer pour la
mesurer n’a éte trouve.

Ainsi, comme I’évaluation de la qualité de vie dans la Basse Vision se base sur
I’utilisation d’instruments de mesures de moins en moins généralistes mais pas encore
spécifiques a ce domaine, il est important d’analyser chaque outil et de mettre en
évidence leurs intéréts, leurs limites afin de conclure a leur adaptabilité & la population
étudiée.

Initiateur d’une démarche visant a évaluer cette notion complexe qu’est la qualité de
vie au sein de la structure pour laquelle je travaille sur I’Tle de La Réunion, il fut
entrepris en collaboration avec un ingénieur qualité de trouver un instrument reconnu

et dont la spécificité se rapproche le plus de I’activité d’un centre de rééducation et de
réadaptation en Basse Vision.

Ainsi avec I’accord du National Eye Institute, I’échelle NEI-VFQ 25 est actuellement
utilisée a cet effet.

Ce travail a pour but de répondre a différents objectifs : d’une part, comprendre et
considérer les intéréts de la notion de qualité de vie en Basse Vision dans la pratique
actuelle, d’évaluer I’outil qui a ce jour semble le plus adapté ainsi que la méthodologie
associée a I’analyse de la qualité de vie dans ce cadre spécifique. D’autre part le cas
échéant pérenniser I’utilisation de cet outil afin de mettre en avant les éventuels
bénéfices potentiellement appréciables a la prise en charge.

Dans un premier temps, ce travail permettra d’exposer la notion de qualité de vie et
plus spécifiquement dans la basse vision en mettant en avant les altérations générées
par les différentes pathologies oculaires sur celle-ci.

Dans un second temps, il présentera la méthodologie et les outils utilisés au service de
nos objectifs. L’exposé des résultats et la discussion viendront clore ce travail ou
I’ouvrir sur d’autres perspectives dont I’objectif final est de mettre en évidence la
pertinence d’une évaluation de la qualité de vie via I’échelle NEI-VFQ 25 afin de
mieux comprendre et appréhender le patient dans sa prise en charge au sein d’une
équipe pluridisciplinaire en Basse Vision.
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2. La notion de qualité de vie

2.1.Notion géenérale de qualité de vie

Le concept de qualité de vie s’est développé dans les années 1950, période de boom
économique, d’un mouvement venant principalement des Etats-Unis.

Dans les années 1980, ce concept sera repris par le mouvement de «
désinstitutionalisation psychiatrique » 2, servant alors de base & de nombreuses
recherches en psychologie et en psychiatrie.

En lien avec les mouvements destinés a promouvoir les droits des usagers, un
changement profond s’est également manifesté dans le monde soignant, avec une prise
en compte de plus en plus marquée des attentes et des insatisfactions des patients, de
leur souhait de participer aux décisions les concernant, de leur statut dans la société et,
en géneral, du fait qu’ils étaient les mieux placés pour s’exprimer sur leur propre vie.

Adopté dans le champ de la santé, on a commencé a s’interroger sur le retentissement
des maladies chroniques sur la vie quotidienne des patients, dans un désir
d’appréhender leur vécu de la maladie. Afin de mesurer I’état de santé subjectif et son
évolution, il fallait trouver autre chose que des parametres physiologiques. Les études
de qualité de vie sont apparues comme des compléments indispensables a I’évaluation
médicale.

De nombreuses définitions ont été proposées pour ce concept difficile a saisir, car
éminemment subjectif, soumis aux normes culturelles et comprenant de tres nombreux
parameétres : conditions de vie, bien-étre psychologique, besoins percus,
satisfaction...ll est donc difficile de choisir des criteres qui puissent étre
universellement appropriés et faire consensus.

De ce concept multidimensionnel, on arrive toutefois a distinguer quatre dimensions
essentielles® : la fonction physique, la fonction psychologique, la fonction sociale et la
sensation somatique.

On retiendra deux définitions : celle de I’Organisation Mondiale de la Santé (1994)
décrivant la qualité de vie comme « la perception qu’a un individu de sa place dans
I’existence, dans le contexte de la culture et du systeme de valeurs dans lesquels il vit,
en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. Il s’agit d’un
large champ conceptuel, englobant de maniére complexe la santé physique de la
personne, son état psychologique, son niveau d’indépendance, ses relations sociales,

? Duffour P. La qualité de vie subjective et I’accompagnement social des personnes toxicodépendantes
Travail de diplédme de formation continue en travail social mars 2007

? Etienne,A.-M. & Fontaine, O. (1997). Pédagogie et enseignement en thérapies comportementales et
cognitives: le concept de qualité de vie. Revue Francophone de Clinique Comportementale et Cognitive
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ses croyances personnelles et sa relation avec les spécificités de son environnement »
ainsi que celle, plus sommaire, de Patrick et Erikson (1987)* la définissant comme « la
satisfaction qu’éprouve I’individu dans I’ensemble des domaines de sa vie ».

2.2.Qualité de vie liée a la santé ?

Lorsque I'Organisation Mondiale de la Santé décrete que la santé n'est pas uniquement
I'absence de maladie, les chercheurs dans le champ de la médecine, explorent d'autres
composantes que la symptomatologie, la morbidité ou la mortalité. Ainsi, émerge un
concept d’« état de santé » qui aboutit a celui de « qualité de vie liée a la santé ».

A I’exception des médecins, de nombreux travaux sur la qualité de vie ont clairement
distingué ce concept de celui de santé car les échelles généralement utilisées dans le
monde médical sont des échelles évaluant I’ « état de santé ».

Ces travaux soulignent I’'importance des indicateurs de santé dans le champ médical,
mais montrent que la santé ne suffit pas a rendre compte de la qualité de vie.

Ainsi les études qui avait proposé de restreindre la mesure de la qualité de vie a sa part
pouvant étre influencée par I’état de santé rencontrent un probléme majeur résidant
dans le fait que les réponses ne sont pratiquement jamais influencées uniquement par
I’état de santé, pour diverses raisons pouvant étre étrangeres a la pathologie dont
I’individu souffre.”

La volonté du patient réside en I’expression de la diversité de ses attentes en fonction
du regard qu'il porte sur sa vie et de I'importance relative qu'il accorde a tel ou tel de
ses aspects.

La qualité de vie liée a la santé est complexe car dépend de critéres subjectifs : les
valeurs du patient, I’appartenance a un contexte culturel et social précis, influencent le
jugement qu’il porte sur son état.

Tous ces différents critéres désignent le patient comme étant le seul a pouvoir
I’évaluer.

Selon A.Dazord®, « en médecine, le concept de qualité de vie objective n’apporte rien
de nouveau sur le plan conceptuel car il ramene pratiguement a étudier la
symptomatologie clinique, ou le contexte socio-familial. Par contre, I’étude de la
qualité de vie subjective renouvelle la problématique et nécessite de nouveaux
instruments et des techniques d’exploitation statistique adéquates. »

Le concept de qualité de vie liée & la santé renvoie alors presque exclusivement a la
qualité de vie subjective aussi appelée « santé perceptuelle ».

* Patrick D.L. & Erickson P.A.: Assessing Health-related Quality of Life for clinical decision making. Quality
of Life: Assessment and Application. Walker & Rosser edit, MTP Press, London, 1987

> S.Samier Qualité de vie et études cliniques Thése pour le dipléme de docteur en pharmacie Université de
Lille 2 2006

® A.Dazord Douleur et Analgésie n°3 , 2002
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MacKeigan et Pathak (1992)" établissent une définition un peu plus consensuelle de la
qualité de vie liée a la santé comme étant un « agrégat de représentations fondées sur
I’état de santé, I’état physiologique, le bien-étre et la satisfaction de vie ».

La pratique courante consiste alors a utiliser des questionnaires basés sur des questions
ayant un lien avec I’état de santé mais sans prétendre mesurer uniquement la qualité de
vie liée & la santé.

2.3.Pourquoi évaluer la qualité de vie ?

Comme le souligne A.Leplége (1999)2, les intéréts pour la qualité de vie liée & la santé
s’expliquent de plusieurs fagons :

- I’importance des progres thérapeutiques,

- lavolonté de conjurer les effets secondaires indésirables de certains traitements,

- larationalisation des dépenses de la sécurité sociale,

- la définition méme de I’Organisation Mondiale de la Santé : « la santé est un état de
bien-étre physique et mental ».

En effet, certains traitements sont susceptibles d’améliorer la survie au détriment de la
qualité de vie. Peut-on dire que le traitement est meilleur qu’un autre s’il améliore la
survie de quelques semaines mais s’accompagne de violents effets indésirables ? Il est
difficile de répondre a cette question. Il faut éviter que le médecin prenne les décisions
a la place du patient, celui-ci, renoncant a défendre ses propres intéréts, va laisser le
choix au médecin et ainsi occulter les jugements de valeur qui lui sont propres.

La mesure de la santé perceptuelle apparait donc comme un moyen de se rapprocher
des attentes du patient en s’efforcant d’amener le patient a révéler ses veéritables
priorités.

Ensuite, parce que dans le cadre de pathologies chroniques ou incurables les criteres
objectifs ne sont pas assez discriminant pour guider une décision thérapeutique.

Dans ces circonstances, les traitements sont jugés a partir de leur capacité a enrayer les
conséquences physiques, mentales et sociales des maladies, c’est-a-dire sur leur
capacité a restaurer ou a préserver la qualité de vie.’

De nombreuses études empiriques ont montré que la fagon dont les patients percoivent
leur etat de santé détermine, au moins partiellement, leur demande en termes de
services de santé et de traitements, la facon dont ils utilisent ces services et ces
traitements (leur observance) et I’impact que ceux-ci auront sur leur état de santé.

’ MacKeigan & Pathak. Overview of health-related quality-of-life measures, Am J Hosp Pharm 1992
Sep;49(9):2236-45

® Leplége A. Les mesures de la qualité de vie Que sais-je 1999

® Beaufils B. La qualité de vie, Association des Paralysés de France, 1997
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3. La Basse Vision

3.1.Définition

L’Organisation Mondiale de la Santé définissait la Basse Vision comme « une acuité
visuelle inférieure a 3/10 et supérieure ou egale a 1/20 du meilleur il avec la
meilleure correction ».

Ayant besoin de critéres objectifs, elle a profité de la neuvieme révision de la
classification internationale des maladies pour classer les déficiences visuelles selon
I'acuité et le champ visuel. Elle a ainsi définie cing catégories de deficiences visuelles
numérotees de | & V, afin d’y intégrer, différencier, les notions de malvoyance et
cécité’® (cf. tableau 1).

AVC inférieure a 3/10 et . o .
. . . . Baisse de Déficience
Catégorie |  |supérieure a 1/10, champ visuel | . .
) ) . vision moyenne
d'au moins 20
. AVC inférieure a 1/10 et Baisse de Déficience
Catégorie |l L. . . Los
supérieure a 1/20 vision sévere
AVC inférieure a 1/20 et e
L .. X . . Déficience
Catégorie Il |supérieure a 1/50, champ visuel |Cécité
el R o . . o profonde
inférieur a 10 °, supérieur a S
AVC inférieure a 1/50 mais e
, . : ) , . s Déficience
Catégorie IV |perception lumineuse préservée, |Cécité
. o . presque totale
champ visuel inférieur a 5
, . Cécité absolue, absence de . Déficience
Catégorie V ) : Cécité
perception lumineuse totale

Tableau 1 : les cing catégories de déficiences visuelles (AVC : acuité visuelle corrigée)

Cependant, malgré les précisions apportées par I’Organisation Mondiale de la Santé sur
la déficience visuelle via ces cing catégories, la législation en vigueur reste différente
selon le pays.

Ainsi dans la plupart des pays anglo-saxons, on parle de cécité lIégale lorsque I'acuité
visuelle du meilleur ceil est inférieure ou égale a 1/10 et de malvoyance lorsque I'acuité

1% Sander M-S et Mergier http://www.bassevision.net
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visuelle est inférieure a 5/10, alors qu’en Allemagne, en revanche, les critéres sont plus
Sséveres.

En France, la législation, issue du guide bareme de 1993 désigne comme amblyope
toute personne dont l'acuité visuelle du meilleur ceil aprés correction est inférieure a
4/10e et supérieure & 1/20e.**

3.2.Prévalence

Selon les derniéres estimations de I’Organisation Mondiale de la Santé en 2010**:

e Population mondiale (millions) 6737,500
» Cécité (millions) 39,365
* Malvoyance (millions) 246,024
» Cécité + Malvoyance (millions) 285,389

On constate donc que 0,58% de la population mondiale est atteinte de cécité (les
individus de plus de 50 ans représentant 82% de la population atteinte de cécité),
3.65% de malvoyance et que le cumul des deux populations représente 4,24%, soit un
peu plus de 285 millions de déficients visuels a travers le monde.

L’augmentation progressive de la population mondiale, associée a I’ameélioration de
I’espérance de vie grace aux progrés médicaux, sont des facteurs prépondérants a
I’accroissement de la malvoyance et de la cécité dans le monde ; ainsi I’Organisation
Mondiale de la Santé a pris les devants en lancant depuis 2009 un vaste plan de
prévention de la cécité et des déficiences visuelles évitables.

Sur I'Tle de La Réunion, dont la population étudiée lors de ce travail est issue, on
recense actuellement au moins 6000 personnes atteintes de malvoyance et/ou de cécité
selon le Schéma Régional d’Organisation Sanitaire, soit au moins 0.715% de la
population du département.

Sachant que seulement 10 a 15% des personnes atteintes d'une déficience visuelle
relevant de la Basse Vision ont acces aux soins de rééducation (estimation France
métropolitaine), on dénombre donc au moins 5400 individus souffrant de cette
insuffisance de soin.

! Sander M-S et Mergier http://www.bassevision.net
2 Organisation Mondiale de la Santé 2009 http://www.who.int
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3.3.Pathologies associées a la Basse Vision

Au niveau mondial, les causes majeures de malvoyance sont les vices de réfraction non
corrigés (43%) et la cataracte (33%). La premiére cause de cécité étant la cataracte
(51%).

Les autres causes majeures de deficience visuelle sont par ordre d'importance :

le glaucome (12,3%), la dégénérescence maculaire liee a I'age (DMLA) (8,7%), les
opacités cornéennes (5,1%), la rétinopathie diabétique (4,8%), la cécité des enfants
(3,9%), le trachome (3,6%), I'onchocercose (0,8%).

Tandis que la prévalence de la cécité en pays industrialisés est de 3 pour 1000, elle est
de 5 pour 1000 en Amérique latine, 6 pour 1000 en Chine, 10 en Inde et 14 en
Afrique®.

Les inegalités géographiques sont le reflet des disparités économiques entre pays : neuf
aveugles sur dix vivent dans un pays en voie de developpement.

Par faute de moyens le plus souvent, les déficiences visuelles évitables représentent au
moins 80% des causes de basse vision: comme énoncé précédemment leur prévention
est un des axes majeurs de travail de I’Organisation Mondiale de la Santé.

Les données mondiales font apparaitre une nette augmentation de la cécité avec I'age.

L’espérance de vie augmentant, les pathologies liées a I’age (DMLA) vont étre un des
objectifs principaux de la recherche en ophtalmologie.

Evidemment, la prévalence mondiale des pathologies en cause de malvoyance ou
cécité n’est pas représentative d’une population issue de pays industrialisé comme la
France par exemple, la médecine y étant beaucoup plus accessible que dans des pays en
voie de développement.

Ainsi les pathologies les plus souvent associées a la prise en charge rééducative en
Basse Vision sont la dégénérescence maculaire liée a I’age (ou DMLA), le glaucome et
la rétinopathie diabétique. Dans une moindre mesure, la rétinopathie pigmentaire, les
pathologies d’origine neurologique, les dystrophies héréditaires, etc.

Y Sander M-S http://www.bassevision.net
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4. Qualité de Vie et Basse Vision

4.1.Conséquences des pathologies associées a la Basse Vision sur la
Qualité de Vie

Aprés avoir énoncé les différentes pathologies en cause dans I’environnement
spécifique a ce travail, il nous faut désormais détailler celles-ci afin de définir leur
impact ou, a défaut, d’émettre des hypothéses quant a leurs conséquences sur la qualité
de vie.

La dégenerescence maculaire liee a I’age, représentant la premiere cause de cécite
dans les pays développés, est une affection d’origine inconnue, survenant cependant
sur un terrain prédispose et caractérisée a son stade initial par I’apparition de drusen
dont I’évolution revét deux formes possibles s’opposant par leur symptomatologie, leur
sévérité et leurs particularités évolutives : une forme atrophique et I’autre forme dite
exsudative.

Une forme atrophique caractérisée par une disparition progressive de I’épithélium
pigmentaire, des photorécepteurs et une atrophie de la choriocapillaire sous-jacente™.
Elle se traduit par une baisse progressive de I’acuité visuelle en raison de
métamorphopsies et/ou d’un scotome central souvent accompagné(es) d’une altération
significative de la vision des contrastes. Il n’existe aucun traitement a cette forme de
DMLA.

L autre forme est dite exsudative, et est caractérisee le plus souvent par la formation de
néovaisseaux d’origine choroidienne au sein de I’épithélium pigmentaire. D’évolution
parfois brutale, I’apparition d’un scotome central assez dense est plus rapide que dans
la forme atrophique et elle se traduit par une baisse importante de I’acuité visuelle. I
n’existe pas de thérapeutique curatrice mais des traitements visant a stabiliser son
évolution (injections intra vitréennes anti-VEGF, laser, compléments alimentaires).

L’acuité visuelle du meilleure ceil et les sensibilités aux faibles contrastes (forme
atrophique) sont alors identifiés comme étant les principaux facteurs déterminants de la
qualité de vie chez une personne atteinte de DMLA, ayant pour consequence directe
une altération graduelle ou majeure des activités de la vie quotidienne nécessitant une
vision fine (activités de prés comme la lecture ou la simple reconnaissance de visages
par exemple).

* Cohen S-Y Réhabilitation visuelle des personnes adultes malvoyantes atteintes de DMLA ou autres
maladies maculaires 2000
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A un stade évolué de DMLA, la personne atteinte, souvent &gée et pouvant présenter
des pathologies associées altérant également sa mobilité, souffre d’une perte
significative d’autonomie dans tous les gestes de la vie quotidienne.

Les effets de la thérapeutique sur la qualité de vie, selon la littérature, tendent vers une
amélioration via une prise en charge rééducative; on peut également émettre
I’hypothése que la thérapeutique utilisée dans le cadre de la DMLA exsudative soit
susceptible d’améliorer la qualité de vie.*

Les conséquences socioprofessionnelles ne peuvent étre prises en considération compte
tenu de I’age avancé des individus atteints ; pour la méme raison, les conséquences
psychologiques et intellectuelles sont difficilement évaluables mais, d’apres la
littérature, elles semblent importantes avec un caractere dépressif tres présent.

Le glaucome est une maladie complexe associant une altération progressive du champ
visuel, une excavation de la papille optique et une élévation non constante de la
pression intraoculaire. Son évolution conduit a une destruction progressive des fibres
nerveuses de la téte du nerf optique.®

Le traitement est a la fois médical et chirurgical : selon le patient, un traitement
chirurgical curatif est possible; a défaut, un traitement médical suspensif I’est
également. La prévention du glaucome repose sur un dépistage systématique, rendu
difficile car les premiers signes passent généralement inapergus.

Le rétrécissement progressif du champ visuel périphérique va induire une
augmentation des altérations des activités de la vie quotidienne. Celui-ci
s’accompagnant d’une perte des sensibilités aux faibles contrastes, d’une photophobie
importante et d’une baisse de I’acuité visuelle.

On identifie alors le degré d’altération du champ visuel, I’acuité visuelle du meilleur
eil, les sensibilités aux faibles contrastes, la photophobie ainsi que les douleurs
oculaires comme étant les facteurs déterminants de la qualité de vie du patient
glaucomateux.

Le glaucome altere la qualiteé de vie du patient en raison de la degradation des
performances visuelles telle qu’énoncée précédemment, du traitement qui, par les
contraintes et les effets secondaires qu’il impose peut mener a I’inobservance de celui-
ci. A I’'annonce du diagnostic, le sujet pouvant entrevoir I’amorce d’une éventuelle
cecité a long terme, d’importants troubles psychologiques peuvent survenir.

'S Letzelter N. Les études de qualités de vie en ophtalmologie 2001
'® Sander M-S. & Zanlonghi http://www.bassevision.net
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La rétinopathie diabétique consiste en une atteinte rétinienne survenant dans le cadre
d'un diabéte. Elle est la conséquence de Iésions des vaisseaux capillaires de la rétine
dues au diabete. L’augmentation de la perméabilité des capillaires rétiniens provoque
hémorragies et exsudats. Les vaisseaux peuvent s'occlure. La conséquence en est alors
une ischémie de la rétine. La sécrétion de VEGF (vascular endothelial growth factor)
est stimulée, conduisant a la formation de néovaisseaux. Les néovaisseaux colonisent,
en outre, le vitré, pouvant causer des hémorragies vitréennes, des tractions sur la rétine
pouvant étre responsable d'un décollement de la rétine. Il en résulte une perte
progressive de la vision, I’évolution de la maladie étant lente. Dans sa forme grave,
proliférante, elle peut évoluer vers une déficience visuelle profonde.

Sa prévention passe par un bon contréle du diabéte, de la tension artérielle (en cas
d’hypertension) et un suivi ophtalmologique régulier. Une fois la maladie declarée, le
traitement curatif repose sur la photocoagulation au laser de la rétine afin de prévenir la
perte fonctionnelle et dans les formes proliférantes la vitrectomie, ainsi que I’injection
d’anti-VEGF, sont également envisageables.

Environ 10 % des patients développent une déficience visuelle grave aprées 15 ans de
diabete et méme dans les pays développés, le recours aux soins est freiné par le
manque de sensibilisation du public.

La rétinopathie diabétique est un enjeu majeur de santé publique a La Réunion car le
pourcentage de personnes diabétiques (de type 2) traitées pharmacologiquement était
estimé a 7,8 % de la population de La Réunion en 2007, le double de celle observée en
France (3,9 %), ce qui place La Réunion en téte de toutes les régions de France.
Cependant, la prévalence du diabéte traité ne tient pas compte des cas non
diagnostiqués. L’enquéte REDIA a ainsi montré qu’un tiers des diabétiques ignoraient
qu’ils étaient malades au moment de I’enquéte. Selon cette étude, la prévalence du
diabéte connu était estimée & 11,2 % parmi les Réunionnais de 30-69 ans'’.

Pathologie chronique a I’évolution lente, des altérations majeures des activités de la vie
quotidiennes sont observables lorsque la macula est atteinte. La perte de la vision
centrale engendre une baisse importante de I’acuite visuelle. Les facteurs déterminants
de la qualité de vie sont alors identiques a ceux d’une DMLA de forme exsudative par
contre les conséquences socioprofessionnelles et psychologiques sont plus importantes
gue pour un patient atteint de DMLA, surtout chez les sujets jeunes.

L’ensemble des conséquences de ces pathologies met en évidence les intéréts de
I’évaluation de la qualité de vie en Basse Vision: une déficience des fonctions
visuelles conduit a une altération systématique des activités de I’individu et peut
également détériorer sa vie socioprofessionnelle. La prise de conscience du patient
d’une évolutivité possible vers la cécité, une mauvaise information du patient ou
encore I’annonce du diagnostic sont autant de critéres pouvant conduire a I’apparition
de troubles psychologiques préjudiciables a la qualité de vie. De méme, les

7 ARS Océan Indien Etat de santé Octobre 2010
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thérapeutiques peuvent étre aussi incriminés tant par les contraintes qu’elles imposent
au patient, que par les effets secondaires qu’elles sont susceptibles de générer.*®

N.Letzelter (2001) illustre alors schématiquement les relations (précédemment
détaillées au travers de pathologies spécifiques) entre I’ophtalmologie clinique et la
qualité de vie, schématisation transposable au domaine de la Basse Vision (cf. figure
1).

At kg PRI |
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‘ en ophtalmologie

l'ophtalmologie clinique | |

Figure 1 : diagramme schématique des relations entre ophtalmologie clinique et qualité de vie

4.2.Réle de I’équipe pluridisciplinaire en Basse Vision

La pluridisciplinarité répond a la complexité de la Basse Vision, dont la prise en charge
nécessite une approche globale afin d’étre efficace.

Ainsi elle s’attéle a limiter le handicap physique par l'adaptation d'aides techniques,
permettant de développer les compétences du patient sur le plan visuel, voir par
I’adaptation du milieu de vie.

Elle se doit d’éduquer le patient et son entourage par la constitution de son projet et la
prise en compte de ses habitudes de vie et de I’environnement, permettant ainsi
I’adhésion et I’équilibre du systeme familial et social qui I’entoure. Il s’agit la de
diminuer les situations de handicap auxquelles le patient est confronté, et ainsi
augmenter son autonomie.

Elle doit pouvoir évaluer le projet de vie du patient visant a réduire sa situation de
handicap pour une plus grande participation sociale et une amélioration de sa qualité de
vie.

Elle doit envisager les adaptations nécessaires & son milieu de vie suivant sa situation
économique et socioprofessionnelle mais également la restauration somatique et

18 | etzelter N. Les études de qualités de vie en ophtalmologie 2001
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psychologique grace a I’apprentissage de techniques de compensation permettant une
amélioration de la communication.

Combinées a des degrés variés, adaptées a chaque patient, ces fonctions, comportant
une importante dimension relationnelle, et rééducative visant I’autonomie du patient et
une meilleure qualité de vie, sont mises en ceuvre, dans le but d’une réinsertion globale
diminuant ainsi I’aspect de dépendance.

4.3.R0le des différents intervenants au sein de [I’équipe
pluridisciplinaire

La psychologue, par le biais d’un entretien clinique et d’une évaluation
psychométrique, apprécie en premier lieu la représentation que se fait le patient de son
handicap visuel, ainsi que son retentissement global et psychologique dans la vie de la
personne.

Dans un second temps, elle vise a mettre a jour les ressources internes du patient ainsi
que les éventuels aspects dysfonctionnels de sa personnalité, afin de les mobiliser au
mieux en vue d’une mise en ceuvre efficiente de la rééducation.

Si besoin est (exprimé ou manifeste), un suivi, sous forme de soutien psychologique,
peut étre mis en place en vue d’appuyer et consolider les acquis progressifs de la
rééducation.

L’enjeu majeur reste d’aider la personne a restaurer son image et redonner une plus
juste place & son handicap.®

La psychomotricienne évalue les fonctions sensori-motrices, perceptivo-motrices,
tonico-émotionnelles et psychomotrices.

Elle analyse leur intégration, leurs interactions et pose un diagnostic psychomoteur.
L’objectif des soins psychomoteurs est de permettre au patient de prendre conscience
de son organisation psychomotrice, d’en réduire les dysfonctionnements (qu’ils soient
d’origine psychique ou physique) ainsi que de restaurer ses capacités de participation et
d’adaptation aux activités de son environnement.

L’ergothérapeute conseille et accompagne les personnes pour trouver des moyens qui
leur permettent de réaliser les activités de la vie quotidienne.

Ses moyens sont les aides techniques, I’adaptation du geste, le développement des sens
et les conseils en aménagement du domicile.

L’assistante de service social intervient pour informer et aider les personnes pour
toutes questions d’ordre personnel, administratif ou social liées a la déeficience visuelle
et les accompagner dans leurs démarches.

' Griffon P. Le role du Psychologue dans une équipe pluridisciplinaire de rééducation d’adultes déficients
visuels
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L’opticien conseille et détermine les aides techniques adaptées afin d’améliorer la
perception visuelle de la personne en tenant compte des taches qu’elle désire
accomplir.

L’orthoptiste évalue les capacités visuelles residuelles du patient et fait I’inventaire de
ses attentes et de ses besoins afin d’orienter au mieux la rééducation orthoptique.

Il détermine également les aides optiques les plus adaptées en collaboration avec
I’opticien et initie le patient a leur utilisation.

Le médecin ophtalmologiste diagnostique et valide les critéres d’admission puis
coordonne le parcours d’évaluation, de rééducation/réadaptation du patient.

La pluridisciplinarité confere un large éventail de compétences dans le but de
considérer chaque aspect possible d’altération de la qualité de vie, qu’il soit d’ordre
fonctionnel, socioprofessionnel ou encore psychologique, avec la possibilité d’une
intervention rapide et efficace en cas de déficit.

Faut-il encore disposer de I’outil adéquat a I’évaluation de celle-ci, la suite de ce travail
va tenter de répondre a cette interrogation.
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5. Méthode

5.1.Les sujets

L’échantillon de population étudié est composé 23 sujets, tous déficients visuels
résidant a I’lle de La Réunion, répondant aux criteres d’admissibilité du centre de
rééducation en Basse Vision HORUS et admis apres une évaluation initiale au sein de
I’équipe pluridisciplinaire; c'est-a-dire &gés d’au moins 16 ans et ayant une acuité
visuelle binoculaire corrigée inférieure a 4/10 et/ou un champ visuel binoculaire
inférieur a 10° (a I’exception des personnes atteintes de pathologies neurologiques).

La sélection fut aléatoire car suivant le processus normal d’admission, sans exclusion
entre le mois de novembre 2012 et celui de mars 2013.

5.2.Le matériel

L’instrument utilisé est le NEI-VFQ 252, échelle américaine version courte de
I’originelle NEI-VFQ 51 développée dans les années 1990. Elle fut traduite en francais
par le Professeur Denis.

The National Eye Institute (NEI) développa cette échelle dans le but de se distinguer
des questionnaires génériques par sa spécificité a I’évaluation de la qualité de vie liée a
la vision, en y incorporant les dimensions psychologiques et subjectives qui ont un
impact primordial auprés des personnes souffrant de pathologies chroniques.

Selon la littérature, ses propriétés psychométriques sont tres satisfaisantes pour les
pathologies oculaires rencontrées en Basse Vision#*. La fiabilité semble I’étre
également : les 12 dimensions sont fiables pour les comparaisons de groupe dans la
population étudiée. Ils sont aussi statistiquement valides.

Il est important de souligner que chaque item est corrélé avec sa dimension et
beaucoup moins avec les dimensions auxquelles il ne contribue pas.

L’administration prend approximativement 10 minutes dans le format d’une interview
et présente donc I’avantage d’étre beaucoup plus courte que celle de la version longue
pour une variance de chaque domaine évalué a 92% de la variance du VFQ 51.

Par ailleurs, I’échelle NEI-VFQ 25 dispose d’un appendice d’items issus de la version
longue permettant, selon les souhaits, d’obtenir une analyse plus précise d’un domaine.

20
Annexe
*! Mangione CM, Lee PP, Pitts J, et al. Psychometric properties of the NEI-VFQ. Arch Ophtalmol. 1998
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Elle se compose donc de 25 items dont chaque question conduit a une réponse qui est
soit dichotomique, soit graduée en 3 a 6 points.

Ces 25 items représentent 12 dimensions qui sont (les chiffres entre parenthéses
représentent les numéros des différents items relatifs a cette dimension dans I’ordre de
leur présentation a I’administration du questionnaire):

- I’état de santé (1) : item évaluant la sante genérale.
Selon les différentes études réalisées, cet item est un prédicteur fiable d’évolution
de la santé et de la morbidite.

- lavision globale (2) : item évaluant la vision générale.

- la douleur oculaire (4,19): items ayant but d’apprécier la douleur oculaire et
I’impact de celle-ci sur les differentes activités. Il s’agit d’un domaine relativement
important dans I’évaluation des effets secondaires liés aux traitements médicaux du
glaucome.

- les activités de prés (5,6,7) : items évaluant la lecture et les différentes activités en
vision de prés nécessitant une acuité visuelle fine. Dans le cadre d’une atteinte
centrale du champ visuel, ce domaine témoigne d’éventuelles limitations induites
par I’existence ou non d’une néofixation (de ses caractéristiques) et de la qualité de
la motricité oculaire.

- les activités de loin (8,9,14) : items relatant les difficultés a la lecture de la
signalisation en milieu extérieur , des déplacements en condition de faible
luminosité ainsi que les difficultés rencontrées pour les activités nécessitant une
acuité visuelle fine en vision de loin (cinéma, théatre, rencontres sportives).

Ils rendent compte, en dehors des limitations induites par I’acuité visuelle, des
altérations de la vision des contrastes, du besoin de lumiére supplémentaire directe
ou indirecte ainsi que de la cécité nocturne rencontrée par les sujets atteints de
rétinite pigmentaire par exemple.

- la fonction sociale (11,13): un item évalue I’impact de I’acuité visuelle sur la
communication par la reconnaissance ou non des visages et de leurs expressions.
L’énoncé de la question est difficilement compris par la majorité des sujets et
nécessite une explication de I’enquéteur.

- la santé mentale (3,21,22,25) : domaine composé de quatre items rapportant les
contrariétés et insatisfactions engendrées par la vue du sujet, les inquiétudes en
général sur sa vision, les inquiétudes de faire des choses embarrassantes pour lui-
méme ou pour les autres a cause de sa vue et la perte de controle de ce qu’il fait en
raison de sa déficience visuelle.
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Le troisieme item faisant part des choses embarrassantes pour lui-méme ou pour les
autres nécessite des explications pour sa compréhension.

- les difficultés (17,18) : items illustrant différentes limitations dans les activités
entreprises par le sujet en raison de sa fatigabilité, de son manque d’endurance
visuelle et sa volonté a les surpasser.

- la dépendance (20,23,24) : domaine précisant si la deficience visuelle du sujet est la
raison aux limitations des déplacements hors du domicile.

- la conduite (15c¢,16,16a) : domaine rapportant les difficultés liées a la conduite de
jour et de nuit. Il s’agit d’un domaine mesuré a I’administration du questionnaire
mais non retenu dans I’analyse des résultats comme tous les sujets ont arrété la
conduite avant la fin de prise en charge en raison de I’interdiction de la pratique
pour les sujets atteints de Basse Vision selon les criteres de la législation en
vigueur.

- la vision des couleurs (12) : item mettant en évidence les difficultés a choisir et
assortir ses vétements. 1l rapporte I’impact d’une dyschromatopsie dans les activités
de la vie quotidienne.

- la vision périphérique (10): item se rapportant aux difficultés de localisation
rencontrées principalement par les sujets presentant un déficit majeur de leur
champ visuel périphérique (dans les cas de glaucome évolué ou de rétinite
pigmentaire par exemple). Un seul item existe pour ce domaine, I’appendice du
NEI-VFQ n’en étant pas pourvu.

5.3.Le protocole

Avec I’accord du National Eye Institute, I’échelle NEI-VFQ 25 a éte administrée a
deux reprises de novembre 2012 & mars 2013 a I’ensemble des 23 sujets constituant la
population de cette étude : une premiere fois suite a I’admission du patient puis une
seconde fois a la fin de sa prise en charge.

Le questionnaire a été administré par un enquéteur unique et toujours lors d’un
entretien au sein de I’établissement de soins

Le questionnaire a eté complété par des informations supplémentaires telles que I’age,
le genre, la pathologie, I’acuité visuelle, I’aide optique préconisée ainsi que le type de
prise en charge au sein de I’équipe pluridisciplinaire.
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5.4.L’analyse des données

Le calcul du score, avec ou sans item optionnel, suit deux étapes.

Dans un premier temps, a partir des réponses donnees, le score de chaque item est
transformé de 0 a 100 via la table de score (cf. tableau 2).

Plus le score est élevé, meilleur est le domaine en rapport : un score de 50 correspond a
50% du score maximum.

Les items sans réponse ou ceux pour lesquels le sujet dit renoncer a faire une activite
sans que la vision en soit la cause ne sont pas pris en compte.

Ensuite on calcule la moyenne des scores transformés des différents items
correspondant a un domaine.

Table 2. Scoring Key: Recoding of Items

Iterm Mumbers Change original response category ™' To recoded value of:
1,3,4,15¢™ 1 100
2 75
3 50
4 25
3 0
2 1 100
2 820
3 60
B 40
5 20
6 o
5,6,7,8,9,10.11,12,13,14,16,16a 1 100
A3 A4 AS A6 AT AR A 2 75
3 S0
4 25
s 4]
& 2
17,18,19.20.21,22,23 24 25, 1 (
Alla,AllbAI2Z AL 2 25
3 50
4 75
5 1 (ny
AlLA2 0 0
1o o
10 100

Tableau 2 : table de score liée aux différents items

L’outil idéal a la saisie et au traitement de ses données est un tableur Excel avec lequel
on peut paramétrer directement le calcul du score pour chaque item, et obtenir ainsi
apres saisie de I’ensemble des données, les moyennes de chaque domaine avec de
surcroit une certaine facilité a pouvoir archiver et exploiter les données au sein de
I’ensemble de la population.
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5.5.Le traitement statistique

L’objectif initial de ce travail étant de mettre en avant les intéréts d’une évaluation de
la qualité de vie liée a la vision au sein d’une équipe pluridisciplinaire, il en résulte une
interprétation des scores initiaux, finaux et de leur différence avant/aprés prise en
charge.

Dans le but de confronter les parametres objectifs des évaluations a la résultante
subjective qu’apporte la qualité de vie mesurée, et ainsi éventuellement, de mieux
adapter les objectifs personnalisés aux moments primordiaux de la prise en charge
(Padmission et la fin de séjour).

Nous étudierons dans la suite de ce travail, par I’intermédiaire de cas cliniques
specifiques, les intéréts de I’évaluation individuelle de la qualité de vie qui ne nécessite
pas de traitement statistique.

Toutefois, il peut étre intéressant d’exploiter les données recueillies dans le but
d’apprécier I'impact de la rééducation a I’échelle de I’échantillon entier sur I’ensemble
des domaines relatifs a la qualité de vie et ainsi , de juger de la qualité des soins
apportés, par une comparaison avant et apres prise en charge nécessitant ,elle, un
traitement statistique spécifique.

L’échantillon de population de chaque groupe étant de petite taille (n<30) et le but
étant d’étudier des moyennes observées a partir de deux populations a deux moments
distincts, les outils statistiques propres au traitement des données sont le test non
paramétrique de Wilcoxon pour séries appariées et le test du signe.

. Résultats

6.1.L’échantillon

L’échantillon est composé de 6 hommes et 17 femmes agés de 39 a 88 ans pour un age
moyen de 65 ans +/- 14,71 ans.

La répartition des patients selon leur pathologie indique une certaine hétérogénéité
dans la representation avec la présence de pathologies d’origines trés diverses ou peu
fréquentes (cf. figure 2). Néanmoins on observe une forte prédominance de patients
atteints de DMLA, suivi des patients glaucomateux avec 18% représentant ainsi a eux
seuls 57% de I’échantillon. La population atteinte de toxoplasmose s’éléve a 13%, tout
comme celle des sujets victimes de décollement de rétine ; les pathologies faiblement
représentée (environ 4%) sont la rétinopathie diabétique, la rétinite pigmentaire, le
kératocbne ou encore les hémianopsies (latérale homonyme gauche dans le cas
présent).
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Répartition des patients selon la
pathologie

mDMLA

4% 4%

B GLAUCOME
13% m TOXOPLASMOSE
m DECOLLEMENT DE RETINE
B HLHG

m RETINOPATHIE DIABETIQUE

RETINITE PIGMENTAIRE

18% = KERATOCONE
(s]

Figure 2 : Répartition des patients selon leur pathologie

Répartition des patients selon le type de
déficit

43%
H DEFICITS CENTRAUX

57% m DEFICITS PERIPHERIQUES

Figure 3 : Répartition des patients selon le type de déficit

Si on distingue a I’intérieur de I’échantillon les individus selon leur type d’atteinte du
champ visuel (cf. figure 3), on constate alors que la représentation est presque
équivalente en nombre au sein de la population. Or, d’aprés la représentation donnée
par la premiére illustration, la part importante de DMLA aurait laissé plutdt supposer
une forte prédominance également des pathologies occasionnant un déficit central.
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6.2.Evolution de la qualité de vie sur I’ensemble de la population par
domaine avant et apres prise en charge

Le tableau 3 répertorie les moyennes des différents domaines accompagneées de leur
écart-type ainsi que les résultats de seuil des deux tests statistiques y étant associes

pour un niveau de signification égal a 5% soit o = 0.05.

Domaine étudié

Avant prise en

Apres prise en

p-value
test non

p-value

test du signe

charge charge paramétrique de
Wilcoxon

Etat de santé 31,5+2572 543 + 19,4 0,001 0.000
Vision globale 33,0+ 16,6 57,4 +15,1 <0,0001 <0,0001

Douleur oculaire 59,8 + 38,6 75,5 + 30,3 0,014 0,008
Activités de pres 30,8 +23,0 52,2 + 22 4 <0,0001 <0,0001

Activités de loin 29,0 + 19,4 34,8 +18,3 0,039 0,021

Fonction sociale 44,0+ 328 48,9 + 30,8 0,065 0,125
Santé mentale 23,7+21,7 41,6 + 23,6 0,000 <0,0001

Difficultés 32,1+27,4 44,0 + 27,4 0,001 0,000

Dépendance 49,6 + 30,5 57.6 + 30,3 0,05 0,039

Vision des couleurs 56,8 + 40,2 61,4 + 33,4 0,395 0,219

s 40,2 + 35,9 50,0 + 31,1 0,003 0,004

périphérique

Tableau 3 : Résultats de I’évolution de la qualité de vie sur I’ensemble de la population par domaine
avant et apres prise en charge

A I’issue de I’évaluation initiale, les domaines dont les moyennes sont les plus basses
et donc les plus représentatifs de I’altération de la qualité de vie des sujets sont la santé
mentale (23,7), les activités de loin (29,0), les activités de pres (30,8) et I’état de santé
(31,5) ; puis les domaines faisant part des difficultés (32,1), de la vision globale (33,0),
de la vision périphérique (40,2) et enfin de la douleur oculaire (59,8).

Suite a I’évaluation de fin de prise en charge, le score associé aux activités de loin est
le plus faible (34,8), suivi du score représentant la santé mentale (41,6) et celui des
difficultés (44,0). Le domaine concernant la vision périphérique (50,0) les succede
accompagne des activités de pres (52,2) et de I’état de santé (54,3). Les moyennes de la
vision globale (57,4) et de la douleur oculaire (75,5) sont les plus élevees.
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Les scores représentant la fonction sociale (44,0), la dépendance (49,6) et la vision des
couleurs (56,8) sont statistiquement non significatifs, la p-value calculée pour chacune
de ces dimensions étant supérieure au seuil de signification o.

Afin de faciliter I’appréciation des évolutions de chaque domaine de qualité de vie sur
I’ensemble de I’échantillon entre le début de la prise en charge et sa fin, une
visualisation sous la forme d’un graphique en radar est preférable (cf. figure 4).

Etat de santé
vision 100,0

périphérique gj:‘:;\ Vision globale
vision des /g{:’g\\\
P

couleurs
A\‘v
fo. S \\
- I }“ \v», \

conduie \\\\\L ::" ,III

/// Activités de loin

dlfflcultes fonction sociale

=¢—Avant prise en charge
Activités de pres

== Apres prise en charge

santé mentale

Figure 4 : Evolution de la qualité de vie sur I’ensemble de la population par domaine avant et apres prise
en charge

On constate une hausse des scores dans tous les domaines. Les plus fortes
augmentations concernent la vision globale (+24.4), I’état de santé (+22.8), les activités
de prés (+21.4) et la santé mentale (+18.0).

A titre indicatif, on observe également une hausse des scores de la dépendance (+8,0),
de la fonction sociale (+4,9) et de la vision des couleurs (+4,6) (données non
statistiquement significatives).
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6.3.Evolution de la qualité de vie de cas cliniques spécifiques

- Cas n°1: Madame A., dgée de 86 ans, monophtalme et atteinte d’une DMLA de
type exsudative

Aucune intervention chirurgicale ou modification du traitement durant la prise en
charge.

Elle présente a I’évaluation initiale d’admission une acuité visuelle corrigée mesurée a
2/10 en vision de loin, Parinaud 8 en vision de prés et un scotome central absolu de
taille moyenne au releve de la périmetrie cinétique de Goldmann. Sa vitesse de lecture
est de 34 mots par minute a Parinaud 10.

Elle souffre également d’une photophobie importante. Ses doléances principales
résident en I’amélioration de la vision de pres, la limitation des signes fonctionnels
(photophobie) ainsi qu’un travail sur la coordination ceil-main (la patiente rapportant
des difficultés a saisir des objets et au pointage a I’écriture).

La patiente a déja bénéficie de séances de rééducation orthoptique vers son lieu de
domicile mais n’a pas réussi a développer de néofixation et adopte alors une stratégie
anarchique de compensation par torticolis.

Malgré une apparition brutale et invalidante des troubles de la vision, la patiente
explique avoir rapidement accepté sa nouvelle situation et s'y étre adaptée. C'est une
patiente communiquante, qui échange facilement et tres dynamique compte tenu de son
age.

La rééducation est entreprise par I’orthoptiste et la psychomotricienne.

Pour I’orthoptiste, les buts sont d’installer une (ou plusieurs) néofixation stable et
durable. Dans un premier temps, par un travail sur la motricité oculaire conjuguée et
les mouvements oculo-céphaliques associés, améliorer la pratiqgue de la lecture
(rapidité de lecture et endurance visuelle).Dans un second temps, limiter I’altération de
la coordination ceil-main par la perte de vision binoculaire et I’acquisition de la
néofixation. L’orientation vers I’acquisition d’une lampe dédiée a la lecture a son
domicile, ainsi que de filtres polarisant afin de limiter sa photophobie en extérieur, est
réalisée rapidement apres le début de la prise en charge orthoptique.

Pour la psychomotricienne, I’orientation de la prise en charge se fait vers un travail de
sensorialité et de relaxation. Ainsi, viser a ameliorer les perceptions, discriminations
tactiles de la patiente, I’aider au niveau respiratoire en favorisant I'écoute de soi et
prendre le temps de percevoir ce que le corps exprime.

En fin de prise en charge, la patiente signifie I’impact des filtres sur une diminution de
la géne occasionnée par les éblouissements. Les examens montrent une amélioration
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significative de I’acuité visuelle de pres mesurée a Parinaud 3, 3/10 en vision de loin,
sans avoir opéré de changement de correction optique. La vitesse de lecture est de 98
mots/min pour une endurance visuelle estimée a 20 minutes. La fixation est stable,
durable et précise. La coordination ceil-main est correcte.

Les données issues des évaluations de la qualité de vie avant et apres prise en charge
sont illustrées par la figure 5.

Etat de santé

=¢==Avant prise en charge

Activités de pres
== Apres prise en charge

Activités de loin

difficultés fonction sociale

santé mentale

Figure 5 : Evaluations de la qualité de vie avant et aprés prise en charge du cas n°1

Initialement, les scores les plus faibles désignent la vision globale (20,0), les activités
de loin (37,5), les difficultes liees aux activités quotidiennes (37,5) et les activités de
pres (41,7) comme étant les dimensions les plus déficitaires.

En fin de prise en charge, les activites de loin (37,5), la vision globale (40,0), les
difficultés (50,0) et la fonction sociale sont les dimensions les plus altérees.

On observe une hausse globale des scores (+9,4 en moyenne) sauf pour les activités de
loin (37,5) et la fonction sociale (50,0) qui restent a des valeurs identiques.

Les augmentations les plus importantes étant pour les activités de prés (+25,0), I’état de
santé (+25,0) et la vision globale (+20,0).
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- Cas n°2: Madame C. agée de 75 ans, atteinte d’'une DMLA bilatérale de type
exsudative

A eu des injections intra-vitréennes d’anti-VEGF avant la prise en charge et en a eu
également durant la période de rééducation.

On retrouve, a I’évaluation initiale, une isoacuité de I’ordre de 1/10 en vision de loin et
Parinaud 14 en vision de prés avec correction optique. Le test 15 Hue désaturé met en
évidence une légére altération de la vision des couleurs, les sensibilités aux faibles
contrastes étant également legerement déficitaires.

L’examen du champ visuel & la périmétrie de Goldmann montre I’existence de
scotomes absolus centraux bilatéraux de taille importante.

La patiente n’ayant pas développé de néofixation stable, sa stratégie de recherche se
résume a des mouvements oculocéphaliques rotatoires. On observe également une
altération majeure de la motricité oculaire conjuguée et de la coordination ceil-main en
deux dimensions.

Elle utilise exclusivement une loupe électronique portative pour la lecture. La lecture
est donc lente et la manipulation pénible.

Les doléances exprimées, visant a I’amélioration de la vision rapprochée, se traduisent,
pour I’orthoptiste, par un travail de la motricité oculaire conjuguée aprés ancrage d’une
ou plusieurs néofixations et par I’utilisation d’aides optiques plus adaptées.

Pour I’ergothérapeute, les objectifs sont d’optimiser les moyens de communications de
la patiente (téléphones, tablette tactile, ordinateur, etc) et la rendre plus autonome dans
ses activites de la vie quotidienne comme le repassage et les moyens de paiement.

La psychomotricienne a eu pour objectifs de développer la sensorialité et la
spatialisation.

La psychologue a relevé lors de I’évaluation un score élevé en anxiété, caractéristique
d’une personnalité hyperactive mais réguliérement en mal de réassurance. La patiente a
bénéficié d’un suivi psychologique, pendant la premiére moitié de la rééducation, qui
s’est averé positif.

La rééducation fut interrompue, quelques semaines avant la fin de prise en charge, en
raison d’injections intravitréennes.

En fin de prise en charge, I’acuité visuelle s’éléve & 2/10 aux deux yeux en vision de
loin et Parinaud 3 en vision de pres avec des demi-lunes prismatiques binoculaires
+6,00 dioptries et filtre jaune 450 nm.

La coordination ceil-main est satisfaisante, tout comme la vitesse de lecture et
I’endurance visuelle (mesurées a 113 mots/min a Parinaud 4 pour une durée estimée a
20 minutes).
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Les données issues des évaluations de la qualité de vie avant et apres prise en charge
sont illustrées par la figure 6.

Etat de santé

.VISI(,)n Vision globale
périphériqu
vision des
Doul lai
couleurs R \ ouleur oculaire
él L
IIIII 08 == Avant prise en charge
conduite 0,03 Activités de pres
\ ‘ /] == Apres prise en charge
\ q 8

dépendance Activités de loin

difficultés fonction sociale

santé mentale

Figure 6 : Evaluations de la qualité de vie avant et aprés prise en charge du cas n°2

En début de prise en charge, les scores les plus faibles représentent I’état de santé
(00,0), les difficultés dues aux limitations dans les activités de la vie quotidienne
(00,0), la vision globale (20,0) et la santé mentale (25,0).

En fin de prise en charge, les dimensions les plus altérées sont les difficultés (00,0), les
activités de loin (16,7), la vision des couleurs (25,0), la santé mentale (25,0) ainsi que
les activites de pres (25,0).

On observe une baisse générale des scores (-6,1 en moyenne) sauf pour I’état de santé
(+50,0), la vision globale (+20,0), la santé mentale et les difficultés (scores identiques).
Les baisses les plus importantes étant pour la vision des couleurs (-75,0), la
dépendance (-25,0) et les activités de loin (-16,7).
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- Casn°3: Monsieur D. agé de 57 ans, monophtalme atteint d’un glaucome terminal
associé a une surdité

On retrouve une acuité visuelle de I’ordre de 0,2/10 en vision de loin et de Parinaud 20
en vision de pres avec sa correction optique (verres progressifs).

L’examen du champ visuel met en evidence un champ tubulaire dont I’amplitude de
part et d’autre du point de fixation est de 3 a 4°.

La vision des contrastes est également tres altérée. Le patient présente une photophobie
tres importante.

Les doléances exprimées sont en rapport avec ses difficultés éprouvées en vision de
prés (le dessin notamment) ainsi que pour tous les déplacements (méme a son
domicile).

L’orthoptiste s’orienta vers un travail de motricité oculaire et des stratégies de
repérage, afin d’améliorer I’autonomie du patient lors des déplacements, ainsi qu’un
appareillage par aide optique adapté au dessin et a la lecture.

La psychomotricienne mena une rééducation axée sur la déambulation, la spatialisation
et le développement de la sensorialité.

En fin de prise en charge, I’acuité visuelle corrigée reste limitée a 0,31/10 en vision de
loin et Parinaud 2 en vision de prés avec une addition de +5.00 dioptries (cette
augmentation de I’acuité visuelle est expliquée par une addition supérieure et
I’abandon des verres progressifs inadaptés). L’apport d’un filtre 500nm afin
d’améliorer la vision des contrastes et d’un traitement photochromique des verres pour
limiter la photophobie sont jugés satisfaisants par le patient.

Les données issues des évaluations de la qualité de vie avant et apres prise en charge
sont illustrées par la figure 7.

Etat de santé

vision
périphérique

vision des
couleurs

== Avant prise en charge

conduite Activités de prés
== Apres prise en charge
dépendance Activités de loin
difficultés fonction sociale

santé mentale

Figure 7 : Evaluations de la qualité de vie avant et apres prise en charge du cas n°3
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Lors de I’évaluation initiale, les scores les plus faibles sont la douleur oculaire (00,0),
la vision périphérique (00,0), la fonction sociale (12,5) et la santé mentale (18,8).

Lors de I’évaluation en fin de séjour, les scores les plus faibles sont la fonction sociale
(12,5), la vision des couleurs (25,0), la vision périphérique (25,0) ainsi que la
dépendance (33,3).

On observe une hausse globale des scores (+23,1 en moyenne) sauf pour les domaines
de la vision des couleurs, de la dépendance, de la fonction sociale et de la vision
globale qui restent identiques.

Les hausses les plus importantes étant pour les domaines de la douleur oculaire
(+100,0) et des activités de pres (+41,7).

. Discussion

L’objectif principal de ce travail étant de mettre en évidence la pertinence d’une
évaluation de la qualité de vie dans le cadre de la Basse Vision, il convient d’en
apprécier les intéréts, autour d’une discussion des résultats obtenus a I’échelle globale
de la population relative a cette étude, et par I’analyse de cas cliniques spécifiques.
Cependant, il nous faut discuter, en premier lieu, des moyens mis en ceuvre a
I’évaluation de la qualité de vie lors de cette étude.

7.1.Les moyens d’évaluation

L’échelle NEI-VFQ 25 utilisée dans ce travail, nous est apparue comme I’outil le plus
adapté a I’évaluation de la qualité de vie d’une population composee de déficients
visuels.

Parmi les différentes échelles disponibles, les questionnaires génériques ne répondent
pas a la spécificité requise a cette étude, malgré la correspondance des dimensions,
qu’ils évaluent, a la définition méme de la qualité de vie : en raison des pathologies
exclusivement oculaires, peu de facteurs majeurs d’altération de la qualité de vie sont
représentes dans les différents items les constituant.

Toutefois, I’utilisation conjointe d’un questionnaire générique et d’un questionnaire
spécifique pourrait étre intéressante en élargissant ainsi le champ des dimensions
étudiées.

Un des avantages les plus evidents du NEI-VFQ 25, par rapport aux autres échelles
spécifiques, est qu’elle intégre de multiples pathologies sans pour autant se focaliser
sur I’une d’entre elle, et que d’autre part, elle intégre les dimensions subjectives de la
qualité de vie.

Les avantages apportés par les échelles spécifiques camouflent néanmoins un
important inconvénient : cette spécificité ameéne a développer et a adapter des échelles
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pour toute population que I’on souhaite étudier, augmentant considérablement leur
nombre. La qualité de vie est une notion pour laquelle I’intérét reste récent et le
nombre d’études menées encore restreint. 1l est alors difficile de confronter ses
résultats a une base fiable de données.

Les qualités intrinseques de I’échelle NEI-VFQ 25 se caractérisent par les différentes
dimensions qu’elle mesure, ainsi I’appréciation des items y étant associés permet
d’évaluer son adaptabilité a cette étude: ils doivent répondre aux différents facteurs
d’altérations de la qualité de vie en Basse Vision et aux spécificités de la population
étudiée.

On remarque alors que les items prennent en considération une majeure partie des
principales causes fonctionnelles d’altération de la qualit¢ de vie énoncées
précédemment dans ce travail : les conséquences d’une faible acuité visuelle (seuls les
items 1-3-4-15 et 19 n’y font pas référence), d’une atteinte majeure du champ visuel
(qu’elle soit centrale ou periphérique), d’une altération de la vision des contrastes (item
9) ou encore des douleurs oculaires (items 4 et 19).

Néanmoins, il reste perfectible car il n’inclue pas I’hypersensibilité a la lumiére.

Le questionnaire ayant été développé initialement en Amerique du Nord et utilisé
principalement lors d’études sur des populations occidentales, les items ont été
élaborés et validés a partir des spécificités de ces populations.

Notre échantillon de population se distingue par une mixité culturelle propre a La
Réunion, avec une diversité des croyances et des modes de vie, mais également par
I’age relativement avancé des sujets le constituant.

Les croyances ainsi que le milieu socioculturel peuvent influencer la perception qu’a
I’individu de lui-méme au sein de son environnement, modifier le jugement sur sa
condition et donc son comportement.

L’administration du questionnaire a pu mettre en évidence des probléemes de
compréhension résultant des différences socioculturelles et de I’age des sujets : les
questions relatives aux activités telles que le cinéma ou le théatre, ainsi que certaines
formulations (item 25 par exemple) sont peu adaptées mais sans préjudice car il y a
possibilité d’évoquer le manque d’intérét via les différentes réponses proposees. Le
systeme de calcul ne prend alors pas en compte les scores issus de ces questions dans la
moyenne effectuée de la dimension concernée.

La rencontre de ces difficultés limite exclusivement I’évaluation a un mode
d’administration par enquéteur.

En raison de I’exclusion des spécificités propres a chaque population étudiée par son
mode de calcul des scores, de la pertinence de I’ensemble des dimensions mesurées et
sa modularité via son appendice de questions supplémentaires, I’échelle NEI-VFQ 25
est adaptée a I’évaluation de la qualité de vie en Basse Vision a La Réunion.
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7.2.Evaluation de la qualité de vie en Basse Vision a I’échelle d’une
population

7.2.1 Limites de I’étude

Malgré la sélection aléatoire des sujets, liée a la méthodologie adoptée lors de cette
étude, on observe une représentation et une répartition en nombre des différentes
pathologies assez peu fidéles aux statistiques de recensement du milieu, tout comme la
prédominance des sujets féminins. On ne retrouve, par exemple, qu’un seul sujet atteint
de rétinopathie diabétique (soit 4% de I’échantillon) alors qu’elle représente une des
trois premieres causes de malvoyance a La Réunion.

Ainsi, la principale critique que I’on peut formuler a I’égard de notre étude est le biais
lié a I’échantillon en raison de la taille réduite de son effectif (n = 23).

L’autre critique formulable étant le biais méthodologique lié a la nécessité d’une
administration du questionnaire par enquéteur, car méme si celui-ci est unique, une
auto-administration serait préférable afin de limiter les influences induites par sa
présence.

7.2.2 Intéréts d’une évaluation a I’échelle d’une population entiere

L’une des raisons essentielles motivant I’évaluation de la qualité de vie a I’ensemble de
la population est de mesurer I’efficacité des soins administrés dans le service de Basse
Vision Horus.

Cependant, il serait réducteur d’apprecier seulement les différences observees.

Cette évaluation de la qualité de vie permet de mettre en avant les dimensions :

- les plus affectées avant la prise en charge et donc de faire émerger les altérations
majeures de la qualité de vie communes a I’ensemble des pathologies rencontrées en
Basse Vision

- pour lesquelles la prise en charge aura été la plus bénéfique,

- qui restent encore trés déficitaires.

Ainsi, les scores du NEI-VFQ 25 obtenus lors de I’évaluation initiale montrent que les
dimensions les plus altérées sont la santé mentale, les activités de loin et de prés.
L’ aspect psychologique et I’ensemble des dimensions rapportant la nécessité d’une
acuité visuelle fine sont les plus altérés. Ces résultats valident I’hypothése émise que
I’acuité visuelle est un facteur déterminant de la qualité de vie des patients en Basse
vision et que ceux-ci développent des troubles psychologiques assez importants.

Dans la perspective de la prise en charge individuelle, le score initial de santé mentale
a un intérét particulier, car il peut étre un indicateur suffisant a la pratique de tests
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complémentaires afin d’évaluer I’anxiété, la dépression par exemple (test type High
Anxiety Depression scale).

En dehors de ces dimensions dont les altérations sont les plus importantes, d’autres
comme la dépendance ou les difficultés restent des indicateurs précieux pour I’équipe
pluridisciplinaire : la dimension relative a la dépendance rapporte I’impact de
I’entourage sur la faculté de jugement du sujet et fait état des répercussions de sa
déficience sur la dependance a son entourage, elle indique au moment précis de
I’évaluation a quelle étape est le sujet dans le processus de gestion de son autonomie.
La dimension des difficultés dissocie quant a elle I'impact de la vision dans les
difficultés éprouvées au quotidien par rapport a d’autres handicaps éventuellement
présents.

Les dimensions des douleurs oculaires et de la vision des couleurs semblent faiblement
impacter la qualité de vie de I’echantillon. Notre échantillon présentant une population
non négligeable d’individus atteints de glaucome, il est étonnant que cette dimension
ne soit pas plus altéree.

Suite a I’évaluation en fin de prise en charge, le score associé aux activités de loin est
le plus faible, suivi du score représentant la santé mentale et celui des difficultés. lls
refletent également les limites actuelles de la rééducation, limites objectivement
reconnues tel que la faible progression du score relevant des activités de loin : I’acuité
visuelle de loin est plus difficilement améliorable par aides optiques qu’en vision de
pres.

Méme si le score de la santé mentale reste bas, il fait I’objet d’une forte progression par
rapport au score initial, tout comme celui des activités de prés. On peut alors émettre
I’hypothese que la dimension relative aux activités de prés, donc I’amélioration de
I’acuité visuelle en vision de pres dans le cas présent, a une influence significative sur
la santé mentale du sujet.

Malgre la hausse des scores obtenus a I’évaluation en fin de séjour dans I’ensemble des
dimensions observees indiquant une amelioration subjective de I’état fonctionnel et des
activités de la vie quotidienne, révélant ainsi I’efficacité de la prise en charge proposée
sur la qualité de vie des sujets, cette analyse globale lisse les résultats et ne permet pas
de mettre en avant les altérations spécifiques aux différentes pathologies rencontrées.
Ainsi de maniere empirique, la signification des résultats utilisés dans les différents
groupes présentés n’étant pas validée statistiquement, la comparaison des déficits
rapportés suivant les différents types d’altération du champ visuel nous montre, qu’en
dehors de la santé mentale, les autres dimensions ne sont pas affectées de la méme
maniere. Pour les sujets atteints d’un déficit périphérique du champ visuel, aprés la
santé mentale, les dimensions les plus altérées sont la vision périphérique puis I’état de
santé. Dans le cas d’un déeficit central du champ visuel, il s’agit de la santé mentale
suivie des activités de loin et de pres.

On peut donc affirmer que I’aspect psychologique est une priorité de la prise en charge
en Basse Vision (méme si une corrélation avec I’acuité visuelle est envisageable) et
qu’en dehors de cet aspect il est difficile de généraliser des tendances a partir d’une
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étude globale de la qualité de vie, les facteurs d’altération de celle-ci étant propres a
chaque pathologie.

Il serait davantage pertinent de réduire I’analyse a une pathologie donnée dans le but
d’une exploitation possible en vue d’un changement ou d’une systématisation des
pratiques mises en place.

Dans d’autres perspectives, on pourrait également confronter les données objectives
des praticiens sur I’état fonctionnel des patients a I’appréciation subjective de ceux-ci,
en étudiant spécifiquement I’impact des différents facteurs quantifiables d’altération de
la qualité de vie tels que I’acuité visuelle, la vision des contrastes, la vitesse de lecture
ou encore le champ visuel.

En conclusion, I’analyse statistique de I’évaluation de la qualité de vie, a partir d’un
questionnaire validé et adapté au contexte d’évaluation comme le NEI-VFQ 25 dans le
cadre de cette étude globale, met en évidence I’aspect multifonctionnel de cet outil car
il revét une fonction discriminative, évaluative, explicative et méme prédictive.

7.3.Etude de cas cliniques spécifiques

Aprés avoir envisageé les apports d’une evaluation de la qualité de vie a I’échelle de la
population entiére, il convient d’étudier a présent les bénefices d’une évaluation
individuelle au travers de cas cliniques spécifiques présentés précédemment (cf. 6.3).

Le cas n°1 présente un individu &gé atteint d’une DMLA de type exsudative a un stade
avancé avec une acuité visuelle assez faible de loin et de pres, ainsi que des signes
fonctionnels importants. Ses doléances portent exclusivement sur I’amélioration de la
vision de pres utile a la lecture et la limitation des signes fonctionnels.

Les scores alors obtenus a I’évaluation initiale de la qualité de vie montrent un déficit
majeur de la vision globale, des activités de loin et des difficultés liees aux activites
quotidiennes. On remarque alors que les activités de prés ne représentent pas une des
dimensions les plus altérées.

Suite a la prise en charge, les données indiquent une amélioration notable de I’acuité
visuelle de pres, de la vitesse de lecture et de son endurance visuelle, sans méme
changer de correction optique, simplement par ancrage d’une néofixation stable. Ainsi,
en raison de ces différentes améliorations allant a satisfaire les doléances initiales, on
peut s’attendre logiquement a retrouver une hausse significative des scores relatifs aux
dimensions des activités de pres et a la vision globale.

L’évaluation finale fait part d’une lIégere amélioration globale avec des hausses plus
marquées pour les activités de prés, I’état de santé et la vision globale. Ces
augmentations paraissent assez faibles (méme si révélatrice d’une évolution positive de
la qualité de vie), compte tenu de la progression majeure des données objectives
relevées. L’entretien suivant I’évaluation finale de la qualité de vie en précise la
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raison : le sujet manifeste un mécontentement permanent en s’étant imposé initialement
des exigences excessives de résultats qui ne peuvent étre atteints par la prise en charge.

La qualité de I’information relative aux différents objectifs de la rééducation apparait
alors comme un facteur pouvant limiter I’évolution de la qualité de vie liée a la prise
en charge.

Le cas n°2 présente un individu a4gé de 75 ans atteint d’'une DMLA de type exsudative
dont I’évolutivité a nécessité un traitement interrompant la prise en charge peu avant sa
fin.

Initialement, I’acuité visuelle est trés limitée en vision de loin et en vision de prés avec
une légere altération de la vision des contrastes et des couleurs. Les doléances
exprimées visent a I’amélioration de la vision rapprochée et des activités de pres.

Une prise en charge par I’ensemble de I’équipe pluridisciplinaire est entreprise.
L’évaluation de la qualité de vie permet alors de mettre en évidence des scores tres bas
dans toutes les dimensions sauf pour les douleurs oculaires, les plus bas étant I’état de
sante et les difficultés dues aux limitations dans les activités de la vie quotidienne.

En fin de séjour, I’acuité visuelle est trés significativement améliorée en vision de pres,
permettant une lecture aisée.

Comme pour le cas n°1, on s’attend alors a une amélioration des dimensions relevant
des activités de prés et de la vision globale. Or, I’évaluation indique une baisse
géneralisée des scores sauf pour I’état de santé et la vision globale.

L’incohérence de ces résultats, par confrontation aux eléments objectifs attestant d’une
progression majeure dans tous les domaines, améne a pointer du doigt le traitement par
injection intra vitréenne suivi en fin de prise en charge. Le sujet indique ressentir une
altération conséquente de ses fonctions visuelles tandis que son acuité visuelle reste
identique.

Cet état de confusion révele le caractére primordial de I’information du sujet sur
I’évolutivité de sa pathologie et au traitement qui y est associé.

Le cas n°3 présente un individu age de 57 ans atteint d’un glaucome au stade terminal
associée a une surdité. L’acuité visuelle mesurée fait état d’une cécité de catégorie Il et
le champ visuel est tubulaire.

Les doléances orientent la prise en charge vers une amélioration de la vision de pres
ainsi que des déplacements.

Lors de I’évaluation initiale, les scores les plus faibles sont relatifs aux dimensions des
douleurs oculaires et de la vision périphérigue.

L’acuité visuelle en fin de prise en charge est tres significativement améliorée en vision
de pres, les signes fonctionnels liés a la photophobie ainsi que I’altération de la vision
des contrastes sont atténués par les aides optiques.

Ainsi les scores les plus faibles a I’évaluation finale de la qualité de vie sont désormais
la fonction sociale et la vision des couleurs.
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On remarque une hausse globale des scores, en particulier pour les douleurs oculaires
et les activités de pres. Le score concernant les activités de prés est corrélé par les
résultats objectifs de I’acuité visuelle. Celui des douleurs oculaires s’explique par la
qualité de I’information donnée au sujet: il ne suivait pas le traitement medical
indiqué, ne le jugeant pas nécessaire compte tenu du pronostic établi a long terme.

Sensibilisé par la qualité de I’information donnée aux évaluations initiales, le sujet a
observé son traitement et rapporte en fin de prise en charge ne plus avoir de douleur
oculaire.

L’étude de ces cas cliniques fait indirectement émerger de nouveaux facteurs
d’altération de la qualité de vie, mais inhérents a la qualité de la prise en charge elle-
méme. lIs invitent alors, & améliorer la qualité de I’information donnée au sujet aussi
bien a I’annonce du diagnostic qu’a I’énoncé et a la compréhension des différents
moyens mis en ceuvre par I’equipe pluridisciplinaire a répondre a ses attentes, et donc
de devoir recadrer les doléances excessives parfois rencontrées. lls tendent également a
I’amélioration de la qualité de I’information relative a I’évolutivite de la pathologie et
au traitement y étant associé, afin d’en faciliter I’observance et éviter I’échec de la
prise en charge en conséquence de celui-ci malgré les résultats objectifs releves. lls
démontrent par ailleurs qu’une acuité visuelle jugée satisfaisante ne constitue pas un
critere suffisant d’amélioration de la qualité de vie (méme si de maniere générale les
statistiques sont favorables a prouver le contraire).
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8. Conclusion

En début de travail, nous nous interrogions sur la pertinence d’une évaluation de la qualité
de vie en Basse Vision via I’échelle NEI-VFQ 25 au sein d’une équipe pluridisciplinaire.

L’echelle NEI-VFQ 25 s’avere étre un outil adapté a I’évaluation de la qualité de vie en
Basse Vision a La Réunion et a la mesure de I’efficacité des soins proposes par le centre de
rééducation Horus ou cette étude a eu lieu.

Les résultats indiquent clairement que la qualité de vie des patients deficients visuels est
altérée aussi bien sur le plan fonctionnel que sur le plan psychologique. A défaut de
présenter des éléments susceptibles de modifier en profondeur les pratiques des
rééducateurs, ils soulignent I’intérét majeur d’un accompagnement psychologique et social,
et justifient ainsi la nécessité d’une prise en charge par une équipe pluridisciplinaire.

Cette étude met egalement en avant I’importance de chaque étape precédent la prise en
charge en Basse Vision et de I’influence de chacune de ces étapes sur la qualité de vie du
patient: de I’annonce du diagnostic, a la qualit¢ de I’information donnée, jusqu’a
I’élaboration des objectifs personnalisés.

De part I’aspect prédictif du NEI-VFQ 25, I’évaluation de la qualité de vie pourrait, a plus
long terme, contribuer a la surveillance de I’état de santé des individus en Basse Vision, et
ainsi permettre d’élaborer des stratégies de prévention, d’anticiper la demande de services
et de soins.

Le Maitre de Mémoire VU et PERMIS D'IMPRIMER
Dr Francois RAHMANI LYON, le 30/05/2013

Le Responsable de la Formation
Pr Philippe DENIS

La Directrice des Etudes

Dr Hélene MASSET
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Annexe

Echelle NEI-VFQ 25 d’évaluation de la qualité de vie
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QUESTIONNAIRE g;;lﬁ;gg;le :
DE QUALITE DE VIE
interview

sA=ma=

Page 1 sur 8

A lire par la personne qui procéde a l'interview du patient :

Je vais vous lire une série de problémes concernant votre vue ou ce que vous ressentez au sujet
de votre vue. Pour chaque question, je vous lirai une liste de réponses possibles. Je vous
demande de choisir la réponse qui correspond le mieux a votre situation.

Pour répondre aux questions, basez-vous sur la vue que vous avez avec vos lunettes ou lentilles,
si vous en portez.

Prenez tout le temps qu'il vous faut pour répondre a chague question. Toutes vos réponses
resteront confidentielles. Afin que ce questionnaire nous aide a mieux comprendre les problémes
de vue et leurs conséquences sur la qualité de votre vie, vos réponses doivent étre aussi précises
que possible. N'oubliez pas : si vous avez des lunettes ou des lentilles, répondez a chaque
question comme si vous les portiez.

Les réponses sont notées par l'interviewer sur la fiche réponse.
S par eponse.
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QUESTIONNAIRE g‘;jﬁgn1le :
DE QUALITE DE VIE
interview

oo

Page 2 sur 8

1°"° PARTIE — ETAT DE SANTE GENERAL ET VUE

1. Dans I’ensemble, pensez-vous que votre santé est :
(entourez un chiffre)

LIRE LES REPONSES EXCEIENIE. i i rnnmamnnmmnnrn st 1
EESDONNG icesvavssissssumenyoniisisimesesve s ssiims fiis s R A i 2
BONNE ..o 3
MEAIOCTE. ... 4
MaAUVAISE ... 5

2. Actuellement, lorsque vous regardez avec les deux yeux en méme temps, vous diriez
que votre vue (avec lunettes ou lentilles, si vous les portez) est excellente, bonne,
moyenne, mauvaise, ou frés mauvaise, ou bien étes-vous complétement aveugle ?

(entourez un chiffre)

LIRE LES REPONSES Excollente ......ciiimimssiamnaiann sty 1
BONNE. it sttt 2
NAOVENING i cvsvssausnamions insnss sossnsars ity cosnaa s A T A TG S 3
MAUVEISE ... 4
Tr&S MAUVAISE ... 5
Complétement aveugle.............c.oovecvveeiiiiiiieiieee e 6

3. Etes-vous inquiet(éte) au sujet de votre vue ?

LIRE LES REPONSES JAMAIS o s bisssiie enetnsss sonssmasann s nae i anas 1
1 =] | O 2
QUEIGUBTOIS i.cviissinaisinnsis nnmm i 3
TrOS SOUVONL. ..c..conninmmnmmmimmer it nms e 4
T OUt IO IBMPS - vecvcicsvevcmszsssmsisressinsins suisssamiasiids e S 5

4. Avez-vous eu des douleurs ou une géne dans les yeux ou autour des yeux (par
exemple : brilures ou démangeaisons) ?

(entourez un chiffre)

LIRE LES REPONSES Aucune douleur U géne ...........ccoeeievveeeee e 1
Douleurs ou géne IEgEre(S) ......ooovivveeeueecieeceeeeeeeeee e 2
Douleurs ou géne Modérée(s)........ocvvvviieiiiiiieiiiieiiecenne 3
Douleurs ou géne forte(s)..........cccovvvevieiiieecieceeeeee 4
Douleurs ou géne trés forte(s).........ocovvveiicrievieiciccee 5
BOBILLIER
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QUESTIONNAIRE gff;jﬁgn‘le :
DE QUALITE DE VIE
interview

e o=

Page 3 sur 8

2°™ PARTIE - DIFFICULTES DANS VOS ACTIVITES

Les questions suivantes portent sur les difficultés que vous pouvez rencontrer dans
certaines activités quand vous portez vos lunettes ou vos lentilles (si vous les utilisez pour
ces activités).

5. Avez-vous du mal a lire les caractéres d’imprimerie de taille normale dans les
journaux ?
(LIRE LES REPONSES AU BESOIN)

(entourez un chiffre)

Pas dutout .........oovviiiii e 1
UN PBU .ottt 2
Moyennement.............ooooi i 3
Enormément...........cooooiiiii e 4
Arrété de le faire a cause de votre vue...........cccccoeveeeennnn 5
Arrété de le faire pour d’autres raisons ou

par manque dintérét. ... mnnannmnan 6

6. Avez-vous du mal a faire certaines taches ou certains passe-temps qui exigent de
bien voir de prés, comme faire la cuisine, de la couture, bricoler dans la maison ou
utiliser des petits outils ?

(LIRE LES REPONSES AU BESOIN)

(entourez un chiffre)

Pas dutout ... 1
UN PEUL ...ttt 2
Moyennement.............coooeiri e 3
ENOYMEMENT. i:coovs:isnimmasissnmsiiiasssssssississamssnnnnans 4
Arrété de le faire a cause de votre vue....................cc.......... 5
Arrété de le faire pour d’autres raisons ou

par:manque dIMErel...........couwaiaminma s 6

7. A cause de votre vue, avez-vous du mal a retrouver quelque chose sur une étagére
encombrée ?
(LIRE LES REPONSES AU BESOIN)
(entourez un chiffre)

Pas dutout ........ccoviiiiieee e 1
UN PBU...oiiiiiee et et earae e 2
MOYENNEMENt i siiiiaiiiiiiiiimisssivibiossssuraansnnsanasmansarase 3
Enomiements o e 4
Arrété de le faire a cause de votre vue.................ccoeevee. 5
Arrété de le faire pour d’autres raisons ou

parmanque d'INerét............cuumisinmsiamssmsmir s 6
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QUESTIONNAIRE ‘D’?f;jfignﬂe :
DE QUALITE DE VIE
interview

MmeEmo =X

Page 4 sur 8

8. Avez-vous du mal a lire les panneaux de circulation ou les enseignes de magasins
dans la rue ?
(LIRE LES REPONSES AU BESOIN)

(entourez un chiffre)

Pas dutout .........c.ooeiiii e 1
UN PBU .o 2
MoyennemMENt.........cocoeiiiiiiiii e 3
ERORMIEMB Rt eavas s e i mavsvevs s s s e T 4
Arrété de le faire a cause de votre vue...........ccccceveenienenns 5
Arrété de le faire pour d’autres raisons ou

parmangue dimerdt . aunununbninsmnnnisss 6

9. A cause de votre vue, avez-vous du mal a descendre des marches, un escalier ou les

rebords de trottoirs la nuit ou quand ’éclairage est faible ?
(LIRE LES REPONSES AU BESOIN)

(entourez un chiffre)

Pas dutout .........ccooiiiiiicccc e 1
UN PBU ..ottt e ennenn e 2
MoyennNemMENt..........ccccoveiiiiei 3
ENOTNOIMEDE ...ccovivimivnsinmssniisisisms o sitin s 4
Arrété de le faire a cause de votre vue.............cceceiieeinnen. 5
Arrété de le faire pour d’'autres raisons ou

parmangue dinteret .. uiina i e 6

10.A cause de votre vue, avez-vous du mal a remarguer ce qui se trouve sur le cété

quand vous marchez ?
(LIRE LES REPONSES AU BESOIN)

(entourez un chiffre)

Pas dutout .........oooviiiiiiicii 1
UN PEU ..ottt 2
MOVENTIEIMIENL: .. ..o.c...c..ocimmissniinnoms senssonnsios sviss Raise o bR TS 3
Enomement s arnsnnsn s 4
Arrété de le faire a cause de votre vue..........cccooceeevieiinenne 5
Arrété de le faire pour d’autres raisons ou

par manquedIMEIat. . ... .ot 6
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QUESTIONNAIRE ‘D’?f;jﬁgn‘le :
DE QUALITE DE VIE
interview

cAacmoa=

Page 5 sur 8

11.A cause de votre vue, avez-vous du mal a voir comment les gens réagissent a ce que
vous dites ?
(LIRE LES REPONSES AU BESOIN)
(entourez un chiffre)

Pas dutout........coouviiiiiiiieeeeeee e 1
UN PBUL...oiiiiiiiic 2
MoyennNemMENt...........cc.oooiiiiiiieeeee e 3
ENOMMEMEN i s s s 4
Arrété de le faire a cause de votre vue.............cccoceeeeecunennne. 5
Arrété de le faire pour d’autres raisons ou

par mangue dinteral... ... 6

12.A cause de votre vue, avez-vous du mal a choisir vos vétements et a les assortir ?
(LIRE LES REPONSES AU BESOIN)

(entourez un chiffre)

= = o 7 o] U S 1
UN PBU.... ettt s s e s sn e e 2
MOYENNEMENL..........eeiiiiiiieiciiieeee e 3
ENOMNEIMEIE v ivcesnsiisariinssnnsisnssssnmasisasssssioss isninasssssensssnnaass 4
Arrété de le faire a cause de votre vue.............ccccceeeennenne. 5
Arrété de le faire pour d’autres raisons ou

parMANLE G INIEreT. v st s s 6

13.A cause de votre vue, avez-vous du mal a rendre visite a des gens, a aller dans des
soirées ou au restaurant ?
(LIRE LES REPONSES AU BESOIN)

(entourez un chiffre)

Pas dutout.........coooovieiii e 1
UN PEU. .. 2
MoyennemMeNt..........cceoiiiiiiiiiiiieee e 3
EROMMEIMENE.....comvsimmmniimnviismanmis s amiaimiiing 4
Arrété de le faire a cause de votre VUE..............ccccvvviiinnennn, 5
Arrété de le faire pour d'autres raisons ou

parmangue diInterel s hE e 6

14.A cause de votre vue, avez-vous du mal a aller au cinéma, au théatre ou a assister a

des rencontres sportives ?
(LIRE LES REPONSES AU BESOIN)

(entourez un chiffre)

Pas dutout ..o 1
UN PBU. ... e e e e e e e 2
Moyennement............cocouiiiiiiiiiii 3
ENOMMBIMBNT ..o i ot s e ns s s sanas 4
Arrété de le faire a cause de votre vue...........ccccceeeeiiiennes 5
Arrété de le faire pour d'autres raisons ou

parmanquUe @ iINEreT. . ..... o iiisiii msessvaimsisis ssisssssnissianss 6
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QUESTIONNAIRE ‘é?f;jggn1le :
DE QUALITE DE VIE
interview
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Page 6 sur 8

15.Conduisez-vous actuellement, au moins une fois de temps en temps ?
(entourez un chiffre)
1070 | ARl SR S oo S0 A 1 Passez a la question 15.c.

15.a. S| NON, DEMANDER : est-ce parce que vous n’avez jamais conduit ou
bien vous avez arrété de conduire ?
(entourez un chiffre)
Jamais:condulb i iimwirerimii 1 Passez a la 3éme partie, question 17
Arrété de conduire ...................... 2

15.b. S| ARRET DE LA CONDUITE : c’était surtout a cause de votre vue ou
surtout pour d’autres raisons, ou a la fois a cause de votre vue et pour
d’autres raisons ?

(entourez un chiffre)

Surtout a cause de votre vue ...... 1 Passez a la 3eme partie, question 17
Surtout pour d’autres raisons...... 2 Passez a la 3éme partie, question 17
Pour les deux a la fois................. 3 Passez a la 3éme partie, question 17

15.c. S| CONDUITE COURANTE : avez-vous du mal a conduire de jour dans
des endroits familiers ?
(entourez un chiffre)

Pasdutout...cc..ccovvmmmisainis 1
UNPEU .coooeiiiiiiicciee e 2
Moyennement...............ccccooee. 3
Enormément.............cooevvvviiiinnnn 4

16.Avez-vous du mal a conduire de nuit ?
(LIRE LES REPONSES AU BESOIN)
(entourez un chiffre)

Pas duilotlc.oinsnanniannaismnniamasmmm i 1
LInpelh s e n e e s 2
oY= 1 [ g 1] | G 3
ENOMMEMENt....cisinissinsssissiismunssmsassstssmsssssssssimnaiog 4
Arrété de la faire a cause de votre vue............ccccvveeeeeeennnes 5
Arrété de le faire pour d’autres raisons ou
parmanque d'iNtérét.............coce i 6
16.a. Avez-vous du mal a conduire dans des conditions difficiles, comme des

mauvaises conditions météorologiques, dans les embouteillages, sur
’autoroute, ou en ville ?

(LIRE LES REPONSES AU BESOIN)

(entourez un chiffre)

B as Al MO0 s i i G e s R i SRR 1
T 2
IMOYERNNEMICII i cmeisunessnsiinsusssnnsssnnnssaissssusisnssss s st vss yinsanss 3
ENOMIEMENL.. ..o immsinmsisimsssmase st B
Arrété de la faire a cause de votre vue............cccveveeeeicnnnne. 5
Arrété de le faire pour d’autres raisons ou

par manque d'iNterét............cccooceiiiiie 6
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3°™ PARTIE - VOS REACTIONS A VOS PROBLEMES DE VUE

Les questions suivantes portent sur ce qui vous arrive peut-étre a cause de votre vue. Pour
chaque question, je souhaite que vous m’indiquiez si c’est vrai en_permanence, trés
souvent, guelguefois, rarement ou jamais.

LIRE LES REPONSES

17. Faites-vous moins de
choses que vous ne le voudriez
a cause de votre vue ?......ccu...

18. Etes-vous limité(e) dans le

temps que vous consacrez a
votre travail ou a vos activités a
cause de votre vue ?......ccceeevrees

19. Les douleurs ou la géne
ressentie(s) dans ou autour des
yeux, par exemple brilures ou
démangeaisons, vous
empéchent-elles de faire ce que
vous aimeriez faire ?7..................

(Entourez un chiffre sur chaque ligne)

En Trés
permanence souvent

1 2
1 2
1 2

Quelquefois Rarement Jamais

4 5

4 5

4 5
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Pour chacune des phrases suivantes, merci de me dire si, dans votre situation, c’est
entiérement vrai, plutét vrai, plutét faux, entiérement faux ou si vous n’en n’étes pas
certain(e).

(Entourez un chiffre sur chaque ligne)

Entiérement Plutot Pas Plutét Entiérement
vrai vrai certain(e) faux faux
20. Je reste chez moi la plupart
du temps a cause de ma vue...... 1 2 3 4 5

21. Je me sens souvent
contrarié(e) et insatisfait(e) a
cause de ma vVue.......c.ooorrmmnnninnines 1 2 3 4 5

22. Je maitrise beaucoup moins
bien ce que je fais a cause de

23. A cause de ma vue, je dois
trop compter sur ce que me
disent les autres. .........coeevrervinnnnns 1 2 3 4 5

24, J'ai beaucoup besoin de
I'aide des autres a cause de ma

WU, isiinsiisssannasnsnsnisssnnsssassnsiavsosnansos 1 2 3 4 5

25. Je m’inquiete a I'idée de

faire des choses

embarrassantes pour moi-méme

ou pour les autres, a cause de

MNA VU, oaieiviistaiimuinmnsnsianseantisasis 1 2 3 4 5

C’est la fin de I'interview. Merci beaucoup de votre temps et de votre coopération.
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RESUME

Cette etude essaie d’apporter un éclairage sur I’évaluation du soin dans le cadre de la
rééducation en Basse Vision au sein d’une équipe pluridisciplinaire, dans la mesure ou elle
prend en compte la qualité de vie des patients.

L’enquéte a été proposée a I’ensemble des patients admis en prise en charge au centre de
rééducation et réadaptation Basse Vision Horus situé a La Réunion sur une période de
quatre mois. Le questionnaire NEI-VFQ 25 a été administré par enquéteur, a I’évaluation
initiale d’admission et juste avant le bilan de fin de séjour. Il a été utilisé dans le but
d’évaluer la qualité de vie des patients et les résultats obtenus présentent plusieurs types
d’intéréts.

Les resultats mettent en évidence I’adaptation de I’échelle NEI-VFQ 25 a I’échantillon de
population étudié ainsi qu’une amélioration globale des dimensions relatives a ce
questionnaire. Les altérations majeures relevées dans différents domaines démontrent la
nécessité d’une équipe pluridisciplinaire dans la prise en charge des patients en Basse
Vision.

L’étude a également permis de distinguer d’autres facteurs limitant I’évolution de la qualité
de vie dans la prise en charge et d’éventuelles perspectives d’utilisation a long terme.
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