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Introduction

Comme le souligne Jean Piaget « les enfants sont les architectes de leur propre
cerveau. lls apprennent en explorant, en manipulant leur environnement et en interagissant
avec lui ». En effet, chaque expérience, chaque interaction et chaque observation contribuent
a fagonner leur compréhension du monde. Vivre des expériences riches et variées permet de
favoriser leur développement intellectuel et cognitif.

Dans le domaine de la basse vision chez les enfants, il est fréquent d'observer des
altérations visuelles variées, allant de troubles légers a une perte totale ou quasi-totale de la
vision. Cette diversité découle de causes multiples telles que des pathologies congénitales,
des lésions oculaires ou des troubles neurologiques. Cependant, la vision constitue la
principale source d'informations pour interagir avec notre environnement. Cette condition peut
ainsi impacter profondément la maniére dont les enfants interagissent avec le monde qui les
entoure.

En réponse a cette altération visuelle, les personnes atteintes de déficience visuelle
ont tendance a développer davantage leurs autres sens pour compenser la perte ou la
limitation de la vue. Outre une ouie plus fine, elles peuvent également développer un sens
tactile plus aiguisé, leur permettant de mieux appréhender leur environnement.

Cependant, pour soutenir au mieux ces enfants, une approche multidimensionnelle
s'avere essentielle. Elle inclut non seulement l'optimisation des capacités visuelles restantes
par le biais de technologies adaptatives, de stratégies de renforcement sensoriel et
d'ajustements environnementaux, mais aussi un accompagnement global prenant en compte
leurs besoins émotionnels, sociaux et psychologiques.

En favorisant cette approche globale, I'équipe pluridisciplinaire de professionnels
permet aux enfants de mieux intégrer leur déficience visuelle. Réaliser une rééducation basse
vision signifie fournir aux enfants des outils, des techniques et un environnement qui leur
permettent d'explorer, de comprendre et de naviguer dans le monde malgré leurs déficiences
visuelles.

L'enfant, placé au centre de son processus d'apprentissage, est encouragé a découvrir,
a s'adapter et a développer des compétences visuelles et sensorielles favorisant ainsi sa
confiance en lui et sa qualité de vie.

Des recherches et des observations dans le domaine de la rééducation basse vision
suggeérent qu'une intervention précoce, avant I'age de 6 ans, peut offrir certains avantages du
fait de la plasticité cérébrale. Il est dit que la plasticité cérébrale est plus importante chez les

jeunes enfants, ce qui signifie que leur cerveau est plus malléable et adaptable. Cependant,
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cela ne signifie pas que la rééducation basse vision apres I'age de 6 ans est inefficace. Méme
aprés cet age, des progrés peuvent étre réalisés.

Les recherches sur la qualité de vie des enfants en rééducation basse vision sont rares.
Nous nous sommes donc intéressées a savoir si une prise en charge précoce, c’est-a-dire
avant 'age de 6 ans, entraine une amélioration plus significative que celle qu’un enfant aprés
6 ans.

Pour répondre a cette question, nous débuterons par I'étude de la basse vision chez
I'enfant, puis nous examinerons la notion de qualité de vie.

Nous explorerons le concept de rééducation basse vision dans une approche
pluridisciplinaire.

Enfin, nous essaierons d’apporter une réponse a cette problématique en procédant a
une étude comparative entre les enfants pris en charge par une équipe pluridisciplinaire avant
et aprés I'age de 6 ans. Ces enfants font partie du Service d'Intégration des enfants Aveugles
et Malvoyants de Paris (SIAM 75).
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Qu’est-ce que la basse vision ?

1. Définition

La basse vision est un terme qualifiant les déficiences visuelles modérées et séveéres.
Ce concept, issu des Etats-Unis, du Canada et du Nord de I'Europe, arrive en France a la fin
des années 80 — début 90. Dans les classifications internationales, elle correspond a une

acuité visuelle binoculaire et corrigée inférieure a 3/10 et supérieure ou égale a 1/20.

Les termes “modéré” et “sévére” auxquels elle fait référence, permettent d’inclure
uniquement les besoins de réadaptation dans les cas des déficiences incurables, c’est-a-dire

malgré des traitements ou la mise en place d’une correction réfractive.

Comme le dit 'Organisation Mondiale de la Santé dans son Rapport sur la Vision publié
en 2020 : « Les déficiences visuelles surviennent lorsqu’'une maladie oculaire affecte le

systéme visuel et une ou plusieurs fonctions de la vision. »

Dans les classifications de déficiences visuelles un second critére est pris en compte :
le champ visuel.

Méme en présence d'une acuité visuelle normale, un champ visuel restreint peut
indiquer une déficience visuelle, spécifiquement définie a partir de la catégorie 3, ou un champ
visuel inférieur a 10° autour du point de fixation est requis pour le diagnostic. Dans la catégorie

4 le champ visuel doit étre égal ou inférieur a 5° et dans la catégorie 5 il est nul. (1,2,3)

Critéres d’inclusion

Catégories Acuité visuelle
: . . OU champ visuel
binoculaire corrigée
Déficience visuelle
I <3M10et21/10
Basse modérée
. > 20°
vision Déficience visuelle
! o <1/10 et 2 1/20
sévere
]| Cécité <1/20 et 2 1/50 <10°et>5°
v Céciteé <1/50 <5°
\" Cécité Pas de perception Nul

Tableau 1 : Classification des déficiences visuelles (2,3)
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Une autre classification de Collenbrander exploitant les capacités fonctionnelles

restantes a été établie. Elle permet notamment aux professionnels de la rééducation de

catégoriser les aptitudes du patient afin de mieux les comprendre et ainsi optimiser la prise en

charge (4,5).

Déficience selon

Collenbrander

Répercussions

« Capacité d'agir avec une aide simple, telle que de banales

Légere
lunettes »
o « Accomplissement des taches presque normalement avec
Modérée . .
une aide simple, la loupe par exemple »
« Capacité d'effectuer une activité en s'appuyant sur la
Grave vision mais avec des aides spécifiques et a un niveau
moindre de vitesse ou une fatigabilité plus grande »
« Incapacité d'effectuer toute tache a l'aide de la vision
Profonde seule, méme avec des aides nécessité d'y associer d'autres

facteurs sensoriels »

Presque totale

« La vision est inutile, on ne peut s'y fier, d'autres

informations sensorielles sont absolument indispensables »

Totale

« Qui exige de s'appuyer totalement sur les autres sens »

Tableau 2: Classification selon Collenbrander (4,5)

2. Epidémiologie et basse vision chez I’enfant

a. Prévalence

L'OMS estime que prés de 19 millions d’enfants sont déficients visuels dans le monde

dont 12 millions d’une cause réfractive non corrigée. Dans les pays émergents, de nombreuses

personnes n‘ont pas accés aux soins et restent ainsi malvoyantes voire aveugles, c’est ce

gu’on appelle la “cécité évitable”.
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En France, un défaut visuel est diagnostiqué chez 20% des enfants avant 6 ans. Parmi
eux un trouble réfractif est retrouvé dans 70% des cas et un strabisme dans 30%. Seulement

1% de ces enfants présente une pathologie pouvant mener a la cécité (6).

D’aprés le rapport annuel publié en 2017 par la Société Frangaise d’Ophtalmologie
(SFO) sur 'ophtalmologie pédiatrique, la prévalence en France de la cécité chez les enfants
de moins de 1 an est de 0,28/1000. Concernant la malvoyance, les données énoncent une
prévalence de 0,59 a 0,8/1000, chiffres certainement sous-évalués d’aprés la SFO ayant pour

cause « des difficultés dans le recueil des données épidémiologiques » (7).

b. Causes

Les causes liées a la déficience visuelle sont trés variables d’'un pays a l'autre. Ces
différences s’expliquent notamment par le niveau de développement du pays, sa richesse, son
acces aux soins et son taux de mortalité infantile. Il existe cependant quelques étiologies
génétiques et congénitales communes menant a une déficience visuelle : la cataracte, le

glaucome, les dystrophies rétiniennes héréditaires et les traumatismes.

Concernant les pays ayant un revenu élevé, comme la France, les pathologies les plus
rencontrées chez les enfants sont les troubles visuels d’origine corticale, les lésions du nerf
optique et des voies optiques rétrochiasmatiques ainsi que la rétinopathie des prématurés,
une cause moins fréquente dans les pays a revenu faible en raison d'un taux de mortalité élevé

chez les enfants prématurés (7).

En France, la majorité des études se concentrent sur les pathologies bilatérales. En
2012, notamment ORDVI, collecte des données sur la prévalence des étiologies oculaires

chez les enfants et trouve les résultats suivants :

- A 25 % : les hérédodégénérescences rétiniennes et vitréorétiniennes : rétinopathies
pigmentaires, amaurose de Leber, maladie de Stargardt, syndrome d'Usher, dystrophie
des cdnes, achromatopsie, cécité nocturne congénitale, etc.)

- A 12 % : I'albinisme

- 10% : les anomalies et malformations développementales du segment postérieur :
microphtalmies, colobomes et pathologies vitréorétiniennes

- A 9% : les cataractes congénitales

- A 8% : les cécités d'origine cérébrale comme la prématurité, les accidents néonataux,

encéphalopathies ischémiques, infections néonatales, agnosies visuelles et tumeurs
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A 8% : les hypoplasies du nerf optique, I'atrophie optique

A 8% également : les anomalies du segment antérieur

A 7% : les nystagmus essentiels

A 6% : l'uvéite, la traumatologie, le retentissement de maladies de systéme et
I'amétropie

A 5% : les glaucomes dysgénésiques

Et a 2% le rétinoblastome (se distingue des autres affections cécitantes par

I'engagement potentiel du risque vital) (7).

c. Facteurs de risques

Les pathologies congénitales ou acquises des les premiers mois de vie étant

nombreuses, la surveillance d’enfants avec des facteurs risques amblyogénes est

indispensable.

La Haute Autorité de Santé (HAS) décrit ces facteurs comme étant :

La prématurité, surtout en cas d’age gestationnel inférieur a 32 semaines révolues,
d’association avec une rétinopathie du prématuré ou une complication cérébrale de la
prématurité,

Un poids de naissance inférieur a 2 500 grammes, avec une augmentation du risque
s’il est inférieur a 1 500 grammes,

L’infirmité motrice cérébrale, les troubles neuromoteurs,

L’anomalies chromosomiques, en particulier la trisomie 21,

Les craniosténoses et les malformations de la face,

Les embryofcetopathies,

Une exposition in utero a la cocaine, a I'alcool ou au tabac,

Des antécédents familiaux de troubles de la réfraction (hypermétropie, myopie,

anisométropie), de strabisme (8).

Dans le cas ou I'enfant a 'un de ces facteurs, un bilan visuel a la naissance est conseillé

ainsi qu’'un examen ophtalmologique entre 3 et 12 mois. Pour les prématurés un examen

réalisé entre 4 et 6 semaines est également recommandé pour contrbler un risque de

rétinopathie du prématuré (8).

d. Les signes d’appel

En plus des facteurs de risques présentés dans le tableau précédent, d’autres

indications peuvent révéler une déficience visuelle chez I'enfant : ce sont les signes d’appel.
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Ces derniers incluent des indicateurs comportementaux tels que le manque d'intérét
pour les stimuli visuels et I'absence de réponse souriante, des actions d'auto-stimulation
visuelle, ainsi que des symptémes comme des larmoiements, une sensibilité a la lumiére, ou
une augmentation de la taille de I'ceil. On note également la présence possible de leucocorie,
de strabisme persistant ou intermittent, de torticolis associé a des mouvements oculaires

anormaux comme le nystagmus.

Il existe également des signes fonctionnels qui peuvent se manifester a tout age, tels
que la fatigue oculaire, une vision floue, la perception de doubles images (diplopie), ou encore
des maux de téte (7).

Que ce soit pour les parents comme pour l'orthoptiste, ces signes sont des
indices précieux pouvant amener a un diagnostic adapté et ainsi une prise en charge optimisée

le plus tét possible.

De nombreuses études prouvent que les difficultés et incapacités résultantes d’'une
déficience visuelle chez 'enfant entrainent une perte de sa qualité de vie, mais que signifie

“qualité de vie” ?

Qualité de vie

Le terme de qualité de vie est un terme assez récent, trés utilisé de nos jours. Il a évolué

dans le temps et est aujourd’hui un point central dans notre société.

1. Apparition de la notion de qualité de vie

Dans les années 1950 apparait la notion de qualité de vie aux Etats-Unis durant une
période de boom économique. Trés rapidement, elle devient un sujet important dans

I'évaluation des soins en santé et arrive en France a la fin des années 1970 (8,9).

Le nombre d’études s’accroit mais la définition de qualité de vie ne semble pas se

stabiliser. En effet, ce concept est trés complexe et est interprété et défini différemment au
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sein et entre les disciplines, y compris les domaines de la santé. C’est pourquoi les chercheurs
proposent eux-mémes des définitions de cette notion (10).

En 1993, I'Organisation Mondiale de la Santé ('OMS) nous donne la définition
suivante : « la perception qu’un individu a de sa place dans la vie, dans le contexte de la culture
et du systéme de valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses aftentes, ses
normes et ses inquiétudes. C’est donc un concept trés large qui peut étre influencé de maniéere
complexe par la santé physique du sujet, son état psychologique et son niveau
d’indépendance, ses relations sociales et sa relation au éléments essentiels de son

environnement » (12,13,14).

On constate alors que la qualité de vie, pour un individu donné, comprend plusieurs
facteurs que l'on peut classer en plusieurs groupes : les conditions propres a l'individu (son
état de santé, son environnement culturel, son niveau d’étude...), les conditions
extrinséques (son environnement naturel (pollution, bruit...), son environnement socio-
économique...) et les conditions qui dépendent a la fois de lindividu et de son
environnement (ses relations familiales, son niveau de revenus, la qualité du logement, et

dans une certaine mesure son état de santé...) (12,14).

Aujourd'hui, la qualité de vie est envisagée de maniére multidimensionnelle, prenant
en compte encore plus de facteurs. L'arrivée d'Internet et des technologies modifie la fagon
dont les gens interagissent, travaillent et accédent a l'information que ce soit dans le domaine

de la santé, du travail, économique...

2. La qualité de vie en santé

La notion de qualité de vie de maniére générale peut se diviser en plusieurs sous
domaines et la qualité de vie en santé en fait partie. Cette derniére peut se définir, d’aprés le
Dr Nicolas LETZELTER, « comme étant 'ensemble des conditions en rapport avec l'état de
santé qui diminuent le bien-étre, les performances, qui interférent avec le réle social et/ou qui

alterent le fonctionnement psychique du sujet » (12).

En 1948, TOMS déclare que « La santé est un état de complet bien-étre physique,
mental et social et ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité » (15).
Depuis cette date, I'évaluation de la santé n’est plus évaluée uniquement en termes de
symptomatologie, de morbidité et de mortalité, mais d’autres approches sont prises en compte

et font émerger la qualité de vie liée a la santé.
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La qualité de vie représente un concept multidimensionnel, cherchant a englober
I'ensemble des aspects de I'existence individuelle. Il existe quatre dimensions principales a
évaluer : I'état physique, I'état psychologique, les relations sociales et ses sensations
somatiques. C'est également une notion subjective car elle tient compte des valeurs du patient,
de l'appartenance a un contexte culturel et social précis, et influence le jugement qu'’il porte
sur son état (9,16).

En matiere de qualité de vie liée a la santé, les facteurs les plus importants sont les
maladies, les blessures, la qualité du traitement médical et la politique de santé (14).

3. La qualité de vie en ophtalmologie

En ophtalmologie cette notion est trés tardive. D’aprés une publication du Dr
LETZELTER, on constate, en suivant I'évolution du nombre des publications s’intéressant a
cette nouvelle discipline, que le véritable démarrage de la qualité de vie en ophtalmologie se
situe au tout début des années 90. Depuis, I'évolution de cette notion ne cesse de s’accroitre
(12).

Etant un objectif pour les soins de santé, la qualité de vie méne & des échelles de
mesure. Ces outils vont apporter des informations sur le retentissement de certaines

pathologies afin d’orienter la recherche.

En ophtalmologie, plusieurs types de questionnaires ont été élaborés soit de fagon a
ne pas prendre en compte les différentes pathologies (générique), soit de maniére spécifique

a une pathologie (spécifique).

4. Qualité de vie et vision

a. Qualité de vie et vision

La fonction visuelle joue un réle essentiel dans I'appréciation globale de la qualité de
vie. Elle englobe bien plus que I'acuité visuelle, incluant des aspects tels que le champ visuel,
la perception des couleurs, la vision des contrastes, les examens électrophysiologiques, la
vision binoculaire, la vision du relief ou encore la sensibilité a I'éblouissement. Ces éléments
sont complexes a évaluer lors d'une consultation ophtalmologique standard, et peuvent étre

appréhendés a travers des questionnaires dédiés a I'évaluation de la qualité de vie (12,17).
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b. Retentissement de la déficience visuelle

La vision est une fonction sensorielle cruciale pour comprendre et interagir avec le
monde qui nous entoure. Elle joue un réle central dans nos relations sociales, familiales, nos
activités quotidiennes et nos comportements. Par exemple, elle est primordiale pour la
reconnaissance des visages et plus particuliérement des expressions faciales telles que le
sourire, la colére ou la tristesse. Lorsqu'une personne a une déficience visuelle, cela peut

affecter sa capacité a effectuer ces activités, impactant ainsi sa qualité de vie.

Ses conséquences s'étendent bien au-dela des limitations visuelles. Elles peuvent se
traduire par des erreurs dans la prise de médicaments prescrits, des états dépressifs, voire un
isolement social. De méme que des restrictions telles que l'interdiction de conduire, I'accés
restreint a certains emplois, ou méme la nécessité d'une assistance sociale peuvent avoir un
impact significatif sur la vie sociale de l'individu, influant sur son bien-étre émotionnel. C'est
pourquoi, dans les cas de maladies potentiellement incapacitantes sur le plan visuel, I'aspect

psychologique joue un réle crucial dans la qualité de vie des patients.

D'aprés I'étude menée par Knauer, les patients souffrant d'une faible acuité visuelle
accordent une grande importance a leur capacité visuelle. En effet, ils consacreraient entre 19
% et 60 % de leur temps de vie (dans le cas de la cécité) pour retrouver une meilleure vision.
Il est donc indispensable a travers ces questionnaires de voir de quelle maniere aider le patient
et si 'adaptation ou la prise en charge qui est faite va permettre d’améliorer leur quotidien et

donc leur qualité de vie (2).

5. Mesure de la qualité de vie

a. But

Des outils ont été congus pour évaluer la santé et la qualité de vie des patients.
Premiérement ces outils ont été développés de maniere indépendante des maladies, de leur
gravité, des traitements et des caractéristiques des patients (comme I'age, le sexe, I'origine
ethnique) : c’est ce qu’on appelle des outils génériques. Cette approche permet de comparer
des maladies trés différentes, telles que I'hypertension artérielle et le diabéte par exemple (2).

Mais rapidement des limites ont été observées. Des auteurs constatent unanimement
ce manque de sensibilité lors de I'utilisation d'instruments génériques dans les études de la
qualité de vie portant sur diverses pathologies ophtalmologiques. En effet, bien que ces
instruments bénéficient d'une quasi-universalité, leur principal inconvénient réside dans leur

incapacité a détecter avec précision les changements subtils de la qualité de vie associés a

10

(CC BY-NC-ND 4.0) BOISSY_LEBON



des maladies spécifiques et a leur traitement. Ce manquement est d au fait qu’ils n'abordent
pas en détail les aspects propres a chaque situation médicale.

Face a cette lacune, de nombreuses échelles ont été congues a partir du milieu des
années 1990, dans le but d'explorer précisément la qualité de vie liée aux pathologies
étudiées : c’est ce qu’on appelle des outils spécifiques.

En ophtalmologie, les défis posés par la relation entre la qualité de vie et la vision ont
conduit au développement de nombreuses échelles, parmi lesquelles certaines sont largement
utilisées telles que le VF-14 ou le NEI-VF(2).

b. Les outils de mesure de la qualité de vie en ophtalmologie
Développer un questionnaire de qualité de vie est un processus complexe et long qui
demande une rigueur et une collaboration multidisciplinaire. Le patient peut y répondre seul

ou avec l'aide de I'enquéteur (18).

Parmi les nombreuses échelles permettant d’évaluer la qualité de vie, nous avons

décidé de ne citer que les plus connues et utilisées.

= Chez les adultes (nous passerons rapidement sur cette sous partie)

Comme vu précédemment, il existe plusieurs types d’échelle dont :

- Des échelles génériques :

o Le SIP (Sickness Impact Profile)

C’est un questionnaire anglo-saxon créé dans les années 1970 par Gilson et al et
révisé en 1981 par Bergner et al. Il est axé principalement sur I'aspect comportementaliste du

retentissement des pathologies et est constitué de 136 éléments (19).
o Le SF-36 (Short-Form 36 Health survey)

Créé en 1980 aux Etats-Unis, le SF-36 est une échelle de mesure de la qualité de vie
centrée sur la perception que le patient a de son état de santé. Elle combine des informations

subjectives des patients avec des aspects comportementaux. Il est composé de 36 items (20).
o EuroQol 5D

D'origine européenne, ce questionnaire se distingue par sa grande simplicité et sa

rapidité d'administration. Le « 5D » fait référence aux cinqg dimensions qu’elle décrit: la
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mobilité, les activités habituelles, les soins personnels, la douleur et I'inconfort, 'anxiété et la

dépression (20).

o MOS-20 (Medical Outcome Study)

Cette échelle, qui dérive du SF-36, en est une forme abrégée, comprenant 20 éléments
qui examinent 6 aspects de la qualité de vie associée a la santé. Ces domaines incluent les
activités physiques, les relations interpersonnelles, la vie sociale, la santé mentale, la

perception de I'état de santé et les douleurs physiques (20).

o WHOQOL (World Health Organization Quality Of Life)

L'OMS a congu cette échelle en deux versions : la WHOQOL-100, comprenant 100
questions, et la WHOQOL-BREF, qui en compte 26. Son intérét majeur réside dans son
élaboration a travers une collaboration internationale impliquant 15 centres mondiaux. Cette

approche visait a créer une échelle universelle afin de limiter les influences culturelles (21).

- Des échelles spécifiques :

o NEI-VFQ (National Eye Institute Visual Function Questionnaire)

Le NEI-VFQ, créé en 1995 aux Etats-Unis, vise a évaluer comment les problémes
visuels affectent la qualité de vie des patients, indépendamment de la pathologie oculaire
spécifique. Il cherche a fournir une perspective étendue sur la qualité de vie liée a la vision en
couvrant diverses dimensions, notamment psychologiques et subjectives. De plus, il explore
les aspects subjectifs de la qualité de vie a travers deux domaines : la santé mentale liée a la
vision et les attentes en termes de changements visuels. Compte tenu de sa longueur, des
versions abrégées du NEI-VFQ ont été développées, comprenant respectivement 25 et 39
items (22).

o Visual Activities Questionnaire (VAQ)

Apparu dans les années 90, ce questionnaire a comme objectif d’évaluer les problémes
d'une personne dans l'accomplissement des activités visuelles courantes de la vie
quotidienne. Elle explore huit domaines distincts : la vision périphérique, I'acuité visuelle, la
recherche visuelle, la perception en profondeur, la vision des couleurs, I'adaptation visuelle, la

sensibilité a I'éblouissement et la rapidité de la vision (23).
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o Impact of Vision Impairment (IVI)

L'IVI a été élaboré en Australie dans les années 2000, pour évaluer la participation
dans les activités quotidiennes liées a la vision. |l a été employé pour évaluer I'efficacité des

traitements ophtalmologiques et de la réadaptation pour les personnes malvoyantes (24).

o LVQOL (Low Vision Quality Of Life)

Le LVQOL a démontré sa fiabilité et sa rapidité dans I'évaluation spécifique de la qualité
de vie liée a la vision chez les individus malvoyants en contexte clinique. Cet outil, composé
de 25 items, permet de mesurer de maniére cohérente la qualité de vie des personnes
atteintes de déficiences visuelles et s'avére précieux pour évaluer les effets des programmes

de rééducation destinés aux malvoyants (25).
o Le bilan 13-30 ARAMAV

C’est un nouveau questionnaire d’autonomie et de qualité de vie développé pour les
patients en situation de handicap visuel. |l est utilisé pour évaluer I'impact d’une rééducation

basse vision (26).

= Chez les enfants

Les questionnaires congus pour les adultes s’averent souvent inappropriés, incluant

par exemple des questions sur la conduite de nuit (2).

Les instruments d'évaluation chez I'enfant sont encore peu développés,
particulierement dans la prise en compte de I'avis de I'enfant lui-méme. lIs tendent malgré cela
a s’élargir petit a petit. Aujourd’hui I'intérét croissant des chercheurs dans ce domaine mene a

la création de plus en plus d’outils adaptés aux enfants.

L'appréciation de la qualité de vie chez les enfants et les adolescents peut varier selon
différentes perspectives conceptuelles : la condition de vie objective, la satisfaction subjective
de I'enfant envers sa condition, ou encore une combinaison des deux dans les domaines jugés

importants selon ses valeurs, ses aspirations ou ses attentes (27).

Voici quelques échelles les plus connues et les plus utilisées chez les enfants.
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- Echelles génériques :

o PedsQL (Pediatric Quality of Life Inventory TM)

Créée par J.W Varni en 1998, 'échelle PedsQL se compose de 23 items répartis en
quatre catégories : santé physique, fonctionnement émotionnel, fonctionnement social et
fonctionnement scolaire. Cette échelle permet d'évaluer la qualité de vie des enfants en bonne
santé via un module général, mais aussi celle des enfants atteints de diverses affections grace
a des modules spécifiques adaptés a chaque pathologie.

Les réponses aux questions se basent sur I'état de santé physique et mental des
enfants durant le mois précédent. Le PedsQL™ 4.0 est un questionnaire simple et court,
pouvant étre rempli en moins de cinqg minutes par des enfants 4gés de 2 a 18 ans, scolarisés
ou non, ainsi que par leurs parents. Il se compose d'un module générique avec différentes
versions adaptées a chaque tranche d'age (2-4 ans, 5-7 ans, 8-12 ans, 13-18 ans) et de
modules spécifiques selon la pathologie (28).

Il existe également une version destinées aux parents pour évaluer la qualité de vie de
leur enfant. Les items sont identiques, seule la formulation des questions est différente

('emploi de la premiere ou de la troisiéme personne).

o CHQ (Child Health Questionnaire)

Développé aux Etats-Unis, cet outil est internationalement reconnu pour évaluer la
qualité de vie globale liée a la santé chez les enfants, traduit avec précision dans plus de 78
langues. Il a été standardisé pour les enfants de 5 a 18 ans, mesurant leurs capacités
physiques, leur bien-étre émotionnel et social. Le CHQ propose une version compléte d'auto-
évaluation comprenant 87 éléments (CHQ-CF87), avec des versions abrégées (CHQ-CF45).
Il'y a aussi des formulaires complétés par les parents comportant 50 et 28 éléments (CHQ-
PF50 et CHQ-PF28). Il peut étre utilisé en conjonction avec un questionnaire sur la qualité de
vie des nourrissons et des tout-petits pour une mesure standardisée dés I'dge de 2 mois

jusqu'a 5 ans (29).

o KIDSCREEN

Elle a été créée par le groupe de recherche européen KIDSCREEN qui a été fondé en

2001 par la commission européenne. Cet instrument représente la premiere démarche de
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recherche ayant donné lieu a un outil multiculturel et standardisé d'évaluation de la qualité de
vie chez les enfants et les adolescents de la population générale.

Cette échelle permet d'évaluer la qualité de vie des enfants et des adolescents agés
de 8 a 18 ans, indépendamment de leur état de santé. Des questionnaires destinés aux
parents ou aux proches existent également pour cet outil, tout comme des adaptations de
formats tels que la version en ligne ou des versions plus succinctes telles que KIDSCREEN-
27 et KIDSCREEN-10 index (30).

- Echelles spécifiques :
o PedEyeQ (Pediatric Eye Questionnaire)

Ce questionnaire a été développé afin d'évaluer comment les problemes de vision chez
les enfants de 0 a 17 ans influent sur leur qualité de vie oculaire et leur capacité visuelle au
quotidien (34). Il se divise en quatre domaines distincts : vision fonctionnelle, géne liée a la
vision, aspect social, frustration/inquiétude. Les versions spécifiques a chaque tranche d'age
présentent quelques variations dans les questions posées.

Le Proxy PedEyeQ est structuré en 3 domaines distincts dans sa version pour les 0 a
4 ans et en 5 domaines distincts pour les versions destinées aux 5a 11 ans et 12 a 17 ans.
La aussi, des différences de questions sont observées entre les versions selon I'age.

Quant au Parent PedEyeQ, il comprend quatre domaines distincts : impact sur le
parent/la famille, inquiétude concernant I'état oculaire de I'enfant, inquiétude concernant la
perception de soi et les interactions de I'enfant, inquiétude concernant la fonction visuelle de
I'enfant.

Dans tous les questionnaires PedEyeQ, les réponses se font sur une échelle de
fréquence a trois niveaux (« Jamais », « Parfois », « Tout le temps ») (31,32).

o IVI C (Impact of Vision Impairment for Children)

Ce questionnaire a été spécifiquement créé pour évaluer l'impact de la déficience
visuelle sur la qualité de vie des enfants. Il a été développé a partir de discussions de groupe
impliquant directement des enfants, permettant ainsi d'identifier et de structurer des themes
clés pour orienter les échanges. L'IVI-C couvre plusieurs sphéres essentielles de la vie des

enfants, notamment |'école, la mobilité, les interactions sociales et les émotions.
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Pour la sphére scolaire, I'IVI-C évalue la performance scolaire, I'accés aux ressources
éducatives et la participation aux activités scolaires. Concernant la mobilité, I'outil mesure la
capacité des enfants a se déplacer de maniere autonome, leur confiance dans différents
environnements et I'impact de la déficience visuelle sur leur indépendance. En ce qui concerne
les interactions sociales, I'VI-C analyse les relations avec les pairs, la participation aux
activités sociales et I'inclusion dans les groupes de leur age. Enfin, pour les émotions, il explore
l'impact émotionnel de la déficience visuelle, y compris I'anxiété, la frustration et I'estime de

SOi.

Le questionnaire comprend 24 items, chacun évalué sur une échelle de 0 a 4, ou 0
signifie "jamais" et 4 signifie "toujours”. Une option supplémentaire, codée 8, "Ne sont pas
concernés", est prévue pour les items qui ne s'appliquent pas a I'enfant évalué. Cette flexibilité
dans les réponses permet d'obtenir des données précises et adaptées a chaque situation
individuelle (33) (34).

o VisQol (Vision-related quality of life)

Le VisQol a été spécifiguement élaboré pour détecter les variations de la qualité de vie
associées a la vision. Avec 6 items, couvrant un large éventail de domaines, notamment la
sécurité, les relations sociales, la gestion des taches quotidiennes, la confiance en soi et
I'accomplissement des roles sociaux (35).

Il est évident qu'il existe une multitude d'échelles spécifiques a la qualité de vie en
ophtalmologie. L’explication possible a cela est que la prolifération des échelles peut étre
interprétée comme un signe de la récente prise en compte de la qualité de vie en
ophtalmologie, a la fois par les cliniciens et les épidémiologistes. Cependant, des divergences
conceptuelles majeures dans I'approche de la qualité de vie liée a la vision ont engendré la
création d'échelles explorant différents aspects de cette qualité de vie. Certains se concentrent
sur les comportements, d'autres sur les dimensions psychologiques, tandis que certains
cherchent a évaluer les symptémes selon la perception du patient. Par conséquent, aucune
échelle ne peut prétendre étre a elle seule parfaite ou exhaustive. De nombreuses autres

échelles cherchent a se développer dans le but de se rapprocher de I'outil idéal.
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Pluridisciplinarité

1. L’'importance d’une prise en charge pluridisciplinaire

Une collaboration étroite entre les divers professionnels est indispensable. Plutét que
de se limiter a une approche isolée de chaque profession, il est crucial d'adopter une approche
collective. Faire une prise en charge de maniére isolée pourrait nuire a I'efficacité globale de
la rééducation. Cette pluridisciplinarité vise donc a assurer un traitement complet et adapté
aux besoins de I'enfant (36).

2. Les professions impliquées

Cette prise en charge pluridisciplinaire comprend comme professionnels :

- L’ophtalmologiste
L'ophtalmologiste est responsable de I'annonce et de I'évaluation de la gravité de la
déficience visuelle. Il évalue les difficultés quotidiennes et psychologiques, oriente vers des
spécialistes adaptés ou des structures pluridisciplinaires pour une prise en charge globale
(37).

- Orthoptiste
L'orthoptiste est central dans la rééducation pour la basse vision. Il travaille en lien avec

les divers acteurs de la compensation du handicap visuel. Son réle principal consiste a
élaborer et a appliquer des stratégies pour optimiser la vision fonctionnelle restante pour le
quotidien et la vie scolaire. Ces stratégies englobent des aspects moteurs, oculo-moteurs,
cognitifs et sensoriels pour améliorer I'utilisation de la vision résiduelle.

Il identifie les aides optiques les plus adaptées pour le patient, en travaillant conjointement
avec l'opticien, et enseigne leur utilisation (38,(38).

- Ergothérapeute
L'ergothérapeute se concentre sur la rééducation des enfants a travers des activités

pratiques et ludiques. L'objectif principal est de permettre a I'enfant de devenir autonome dans

sa vie quotidienne.
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Il rééduque la coordination manuelle dans les taches quotidiennes et a I'école,
notamment la motricité fine et le graphisme. Si le jeune a des outils comme l'ordinateur, la
tablette, une loupe, une adaptation en braille, il va 'accompagner dans I'apprentissage de ses

moyens de compensation. (38,39)

- Psychomotricien

Dans de nombreux cas, la déficience visuelle entraine une inhibition ou un blocage
dans le développement des capacités psychomotrices. Cette altération peut affecter I'équilibre
général entre les capacités motrices et les processus psychiques de l'individu.

Cependant, la prise en charge en psychomotricité adopte une approche globale qui
consideére l'individu dans sa totalité. Elle vise a restaurer I'équilibre et & encourager I'utilisation
optimale des capacités psychomotrices de la personne malvoyante, en travaillant sur
l'intégration des fonctions motrices, sensorielles et cognitives. La rééducation en
psychomotricité cherche a maximiser les acquis existants et a améliorer les réponses motrices

et sensorielles, contribuant ainsi @ une meilleure adaptation a la déficience visuelle (38).

- Educateur spécialisé
L’éducateur spécialisé accompagne I'enfant tout au long de son évolution dans un
projet éducatif et social. Il travaille en étroite collaboration avec la famille et crée le lien entre
'enfant et les différents intervenants. Dés la phase d’éveil 'éducateur spécialisé met en place
des ateliers dans le but de développer 'autonomie de I'enfant et son intégration a la société.

Le suivi a lieu dans une relation de confiance et de soutien (39).

- Le transcripteur-adaptateur de documents
Son réle est de rendre accessible les documents du quotidien. Que ce soit des manuels
scolaires, des livres ou encore des jeux, le transcripteur-adaptateur utilise différentes
techniques en fonction du déficit a compenser : le grossissement, I'audiodescription ou le
braille (39).

- Psychologue
Le psychologue évalue les besoins d'une personne souffrant de déficience visuelle en
tenant compte de ses demandes spécifiques et en évaluant sa capacité a s'adapter a la
situation et au handicap.
Cette analyse initiale est cruciale pour I'évaluation clinique car elle détermine la volonté

du patient a s'impliquer activement dans sa propre rééducation.
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Le psychologue cherche a déterminer si le patient adopte une attitude proactive face a
sa situation ou s'il reste passif, dépendant des circonstances factuelles et psychologiques (38).

- Médecin généraliste

Le médecin généraliste joue un rOle essentiel dans I'évaluation, l'orientation vers
d'autres professionnels ou services.

Il évalue les besoins des patients atteints de déficience visuelle pour optimiser leur
prise en charge et leur qualité de vie.

[l doit maintenir une communication étroite avec I'ophtalmologiste pour étre informé du
pronostic visuel du patient. En se basant sur les informations fournies par ce dernier, le
médecin généraliste aura connaissance des besoins du patient dans les différents domaines
(38).

- L’opticien
L’opticien conseille et recommande des aides optiques adaptées, par exemple des
dispositifs de grossissement ou des filtres, en coordination avec l'ophtalmologiste et/ou
I'orthoptiste. Une rééducation orthoptique peut accompagner I'utilisation de ces dispositifs pour

optimiser la vision du patient (38).

- L’orthophoniste
L'orthophoniste peut aider dans la rééducation du langage, qu'il soit écrit ou oral. Le
handicap visuel rend souvent l'acces a la lecture plus difficile et peut entrainer des problemes
de discrimination visuelle ou des perturbations du champ visuel, ce qui affecte la lecture. Dans
ce contexte, I'orthophoniste apporte des conseils et des recommandations a I'équipe médicale
lors des réunions de synthese, contribuant ainsi a élaborer des stratégies pour aider les
patients a surmonter ces difficultés liées a la lecture et au langage (37).

- Instructeur en locomotion
L'instructeur de locomotion, spécialiste de la déficience visuelle, vise a garantir
I'autonomie des personnes atteintes de déficience visuelle pour leurs déplacements. Il emploie
diverses techniques telles que le repérage spatial, 'usage de la canne blanche et la formation
a la représentation mentale pour assurer cette autonomie. Son intervention, adaptée a I'age
et aux besoins de I'enfant, se concentre sur la sécurité et la confiance en soi, débutant parfois

dés la petite enfance (37,38).
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- L’assistante sociale
L’assistante sociale, joue un réle important en facilitant I'accés aux aides financiéres,
aux services d'assistance et en guidant les familles dans les démarches administratives

nécessaires pour soutenir I'enfant dans sa prise en charge spécialisée (38).

Pour assurer un suivi optimal de I'enfant, un référent de rééducation se rend disponible

pour assister aux réunions de créche, de PMI ou d'équipe éducative.

Il est important de noter que tous les professionnels mentionnés ne sont pas
systématiquement requis pour la prise en charge de chaque enfant. En effet, chaque enfant
présente des besoins uniques et I'adaptation constante aux besoins individuels de chacun est
essentielle pour leur prise en charge.

IV. Rééducation basse vision

Les enfants malvoyants ont souvent tendance a ne pas se plaindre car ils ne possédent
pas de cadre de référence pour évaluer leur condition par rapport a la norme. lls s'adaptent
instinctivement a leur environnement et aux défis rencontrés, mais cette adaptation varie en
efficacité sans considérer la relation entre I'effort déployé et la qualité de la tadche accomplie.
L'age auquel ils consultent pour la premiere fois est d’'une importance capitale car il influe en

partie sur leur avenir en étant lié aux moments d'apparition de la maladie et du trouble visuel.

Un bilan initiale des capacités visuelles fonctionnelles de I'enfant est indispensable
pour déterminer la nécessité d'une rééducation en tenant compte de son contexte. Il faut

estimer les résultats trouves lors du bilan aux normes établies (37).

1. Objectif de la rééducation basse vision

La rééducation basse vision chez les enfants est multidisciplinaire c’est-a-dire qu’elle
est réalisée par différents professionnels de la santé. Chaque professionnel travaille a éliminer
les obstacles ou a trouver des moyens compensatoires pour aider I'enfant a surmonter ses
difficultés.

En collaboration avec les parents et/ou l'adolescent, le clinicien établit un programme
de rééeducation définissant les objectifs, les méthodes et les contraintes spécifiques a la
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rééducation. Ce programme vise a éviter les prises en charge non adaptées et a anticiper les
besoins de I'enfant pour prévenir les échecs.

L'objectif principal de la prise en charge des enfants malvoyants ou non voyants est de
favoriser leur intégration familiale, scolaire et sociale des le début du handicap pour éviter
I'apparition de troubles associés et ainsi leur permettre une qualité de vie supérieure a ce qu’ils
auraient pu avoir (37).

En effet, des recherches comme celle menée par Aki et ses collaborateurs, démontrent
qgu’une rééducation basse vision adaptée, réalisée dans un environnement approprié, entraine

une amélioration significative des capacités motrices et de la confiance en soi chez I'enfant.

Ainsi, cette approche contribue non seulement a améliorer ses capacités physiques, mais
aussi sa qualité de vie globale (39).

2. Prise en charge d’un enfant en basse vision

Les impacts des déficiences visuelles sur l'intégration sociale sont significatifs. Vivre
de maniére autonome et participer activement a la vie citoyenne deviennent souvent des défis
majeurs pour ceux qui font face a ces handicaps. Une intervention précoce et l'intégration sont
essentielles pour prévenir I'apparition de problémes supplémentaires et encourager une pleine

intégration sociale (38) (40).

Les Dr Le Bail, Dr Gérin Roig et Dr Meyniel, précisent dans leur livre, que « la
réadaptation peut étre totale sur tout le captage visuel, partielle pour la rééducation de la vision
fine, ou orientée vers des types de taches spécifiques : dynamique de déplacement a I'intérieur
d’'un appartement ou a I'extérieur dans un cadre citadin, appropriation des activités de vie

journaliere, etc.. » (38).

En effet, un programme de rééducation doit étre personnalisé en fonction des besoins
identifiés de I'enfant. |l doit se baser sur I'analyse des résultats du bilan initial. Il faut évaluer la
qualité et la pertinence des adaptations, tout en tenant compte de I'age de I'enfant et de divers
facteurs tels que la nature de la pathologie et le moment ou le trouble est apparu par rapport
a la maladie. De méme que durant cette rééducation, des modifications seront établies avec
les potentiels progres ou difficultés que I'enfant présentera.

Cette rééducation se fait de maniére ludique et ciblée, respectant des principes

pédagogiques pour favoriser le développement et I'autonomie de I'enfant. Il existe plusieurs
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méthodes envisageables pour la rééducation des enfants malvoyants. A noter que pour
commencer une rééducation, il faut que I'enfant soit adapté avec une correction optique
adéquate en fonction de sa pathologie (correction, filtres...) (37).

Comprendre les besoins éducatifs et visuels des enfants atteints de déficience visuelle
en fonction de leur age est essentiel pour adapter au mieux leur prise en charge et leur

éducation :

- Larééducation du nourrisson, jusqu'a environ 3 ans, nécessite une stimulation visuelle
par le biais de moyens techniques ou d'un aménagement spécifique de son
environnement, notamment de sa chambre. En utilisant des outils spécialisés et des
adaptations appropriées, l'objectif est de stimuler les sens et d’encourager le
développement précoce (41).

- De 3a6 ans, I'accent est mis sur le développement de la motricité fine, I'apprentissage
des lettres, des mots, ainsi que la reconnaissance des formes et des couleurs. C'est
une période importante ou I'enfant apprend a se repérer dans I'espace tout en explorant

les bases de la communication et de la socialisation.

- A partir de 6 ans, généralement avec l'entrée au CP, débute I'apprentissage du
primaire. C'est la que les enfants commencent a maitriser la lecture, I'écriture et les
mathématiques. Pour les enfants présentant une déficience visuelle, ces
apprentissages peuvent étre influencés. Reconnaitre les lettres, suivre les lignes de
texte ou interpréter les détails visuels peuvent représenter des défis. C'est pourquoi il
est essentiel d'adapter leur environnement de maniére optimale, en utilisant des outils
tels que des supports agrandis, des dispositifs informatiques ou en gérant la luminosité,
afin de faciliter leur apprentissage (42).

3. Matériel et aides techniques

Dés leur plus jeune age et tout au long de leur scolarité, les enfants déficients visuels
ont besoin d’outils et techniques pour s’adapter a la vie en société, acquérir leur autonomie et

pallier leurs déficits. Pour cela de nombreux moyens ont été développés.
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a. Les aides optiques
En plus d'une correction optique adaptée, des aides optiques ont été congcues pour
concorder au mieux avec les différents besoins et préférences du patient. Elles sont variées

et spécifiques ceux qui permet une rééducation optimisée.

Pour le grossissement, divers instruments peuvent étre employés : les loupes (en
vision de pres), les lunettes et systéemes télescopiques (principalement en vision de loin), les
systemes électro-optiques. L'avantage de ces aides est leur capacité d’adaptation a la

distance, au grossissement et au champ visuel souhaité.

Outre l'aspect d’agrandissement, certaines pathologies comme l'albinisme donnent
lieu a une photophobie, ou comme les dystrophies héréditaires du fond d’ceil, a une diminution
de la vision des contrastes. Les filtres chromatiques pourraient diminuer leur gene. Différentes
teintes de filtres existent en fonction de la déficience du patient et vont diminuer la géne
occasionnée et par la méme occasion améliorer la vision de loin (2,43,44).

b. Les aides aux déplacements
Les déplacements peuvent étre une épreuve difficile quand I'acuité visuelle est basse

ou que le champ visuel est réduit.

Pour répondre a cette difficulté, le déficient visuel peut bénéficier d'un
accompagnateur, c’est-a-dire d’'une personne ou d’un chien guide (pour les plus grands), qui

va l'aider en permanence dans les déplacements du quotidien.

Dans la catégorie du matériel il a le choix parmi la canne blanche, les technologies
connectées et les intelligences artificielles. En effet, il semblerait que des lunettes a reéalité
augmentée améliorent les contrastes et ainsi la perception de I'environnement. Il existe
également un bracelet connecté avec radar et assistance vocale qui aide a l'orientation et

permet d’éviter les obstacles rencontrés.

Dans les grandes villes, des systémes de signaux sonores au niveau des intersections et des

passages piétons ont été installés pour guider et faciliter les déplacements (45).

c. Les aides technologiques
En plus de certains appareils vus précédemment dans les aides au déplacement, il
existe de nombreuses autres aides technologiques qui continuent de s’étendre. Elles sont

congues dans le but d’augmenter l'efficacité et le confort de I'enfant.
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Les loupes électroniques, les télé-agrandisseurs, les tablettes, les ordinateurs ainsi que
les téléphones et autres dispositifs dédiés a I'agrandissement des images et des textes sont

largement utilisés.

Avec I'évolution rapide de I'lA, des progrés dans ce domaine sont encore a venir.

d. Adaptations et conseils
L'adaptation de I'enfant dans son lieu de vie est primordiale pour son épanouissement

personnel et un bon apprentissage.

Pour cela, voici quelques conseils a partager aux enseignants de I'école : I'enfant doit étre
placé devant le tableau et face a celui-ci avec un éclairage ajusté. Concernant la zone de
travail, un bureau incliné a 45° est recommandé pour que I'enfant puisse s’approcher de sa
feuille, un pupitre serait adéquat. Les documents doivent étre aérés pour ne pas surcharger
I'enfant d’'informations visuelles, la police et la taille des caractéres appropriées a la vision et
contrastées avec le support. Dans le cadre ou I'enfant est sur un ordinateur, les touches de

son clavier doivent étre grandes.

Au sein de I'établissement scolaire, des bandes colorées sur les marches d’escalier sont
a installer pour éviter toute chute. Les murs des salles de classe et les objets doivent étre
également contrastés comme par exemple les contours des interrupteurs. Durant le temps
périscolaire des aménagements peuvent étre fait, notamment a la cantine, la vaisselle ne doit

pas étre blanche ou transparente sinon I'enfant ne la verra pas.

4. Les structures

Dés les premiers mois de vie et suite a l'orientation par des professionnels spécialisés,
plusieurs centres peuvent accueillir le nouveau-né. C’est le cas du CAMSP, le Centre d'Action
Médico-Sociale Précoce, qui accompagne les enfants de 0 a 6 ans et ce sans notification
nécessaire de la MDPH (Maison Départementale des Personnes Handicapées). Le CAMSP
réalise le dépistage et le diagnostic précoce des déficits sensoriels et handicaps associés,
soutien et conseille les familles sur les plans médicaux, sociaux et éducatifs et il prévient et

rééduque face a I'aggravation des troubles rencontrés (46,47).

Un second service, le SESSAD : Services d’Education et de Soins Spécialisés a
Domicile, prend également en charge dés son plus jeune age l'enfant et 'accompagnera
jusqu’a ses 20 ans. Il met en place un projet de soins individuel adapté aux besoins de I'enfant
sur les plans médicaux, sociaux et éducatifs, auquel le suivi pluridisciplinaire répondra (46)
(48).
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Le SAFEP, Service d'Accompagnement Familial et d'Education Précoce, peut
également étre sollicité dés la naissance de I'enfant, cependant une notification de la MDPH
sera nécessaire pour intégrer le centre. Il conseille les familles, et rééduque I'enfant souvent
a domicile en optimisant ses capacités visuelles restantes, en stimulant grace a I'équipe
pluridisciplinaire les autres sens dans le but de pallier le déficit tout en collaborant avec les

structures accompagnant I'enfant et ce jusqu’a ses 3 ans (46)(49).

Aprés leurs 3 ans et dans la continuité des soins, les enfants sont dirigés vers des
services plus adaptés a leur age, les SAAAS. Le S3AS est le Service d’Aide a I'’Acquisition de
I’Autonomie et a la Scolarisation, il accueille des jeunes déficients visuels scolarisés de 3 a 20
ans. Il accompagne la famille et le jeune dans ses projets de vie, le soutient pédagogiquement
et l'aide a prendre son autonomie via diverses techniques compensatrices dans ses
déplacements et ses activités. Le S3AS va aussi assister pour l'orientation et I'insertion

professionnelle du jeune tout en veillant a son épanouissement personnel (45,46,50,51).

Il existe d'autres structures telles que les IDV (Instituts pour Déficients Visuels)
proposant une approche globale, des écoles spécialisées offrant des programmes et
équipements adaptés aux différents types de déficience, ainsi que plusieurs associations
comme I'ANPEA (Association Nationale des Parents d'Enfants Aveugles), I'AVH (Association
Valentin Haly), et bien d'autres, ceuvrant pour la défense des droits des personnes atteintes

de déficience visuelle et leur pleine intégration dans la société (46,52).

Types de services Tranches d’age

CAMSP Centre d'Action Médico-Sociale Précoce 0Oabans

Services d’Education et de Soins
SESSAD 0a20ans
Spécialisés a Domicile

Service d'Accompagnement Familial et
SAFEP 0a3ans
d'Education Précoce

Service d’Aide a I’Acquisition de
SAAAS 3a20ans
I’Autonomie et a la Scolarisation

Tableau 3 : Récapitulatif des différents services d’accompagnement des enfants déficients
visuels (46)
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V.

Ecriture scientifigue

1. Introduction

La qualité de vie chez les enfants déficients visuels, particulierement dans le domaine
de la rééducation basse vision, constitue un champ de recherche insuffisamment exploré. La
majorité des études se concentrent sur les adultes, laissant une lacune notable en ce qui

concerne les enfants.

Il existe de nombreuses pathologies visuelles, souvent congénitales, chez I'enfant.
Leurs conséquences sont certes variables d’une personne a l'autre mais sont toujours
présentes. Ces enfants vivent et grandissent avec un handicap impactant directement leur

qualité de vie.

De ce fait, une prise en charge rééducative personnalisée et pluridisciplinaire leur est
souvent proposée. Elle s’adapte aux besoins de I'enfant pour lui permettre d’acquérir une
certaine autonomie. En plus de I'équipe pluridisciplinaire, des aides techniques sont

indispensables a leur quotidien.

Dans ce mémoire, nous nous concentrons sur I'impact de cette prise en charge sur la
qualité de vie de ces enfants déficients visuels. Nous savons que cette rééducation a un lien
direct avec 'amélioration de la qualité de vie. La question est de savoir a partir de quel age

elle est décisive a long terme.

Les apprentissages dans I'enfance peuvent étre séparés en deux groupes, avant et
apres 6 ans. Avant, il y a le développement moteur et les fondements des apprentissages.
Aprés 6 ans, a l'arrivée au CP, débute la phase d’approfondissement, la mise en place de la
lecture, des calculs, etc... De méme, les activités, telles que le sport, sont de plus en plus
présentes. Nous souhaitons savoir si un enfant déficient visuel pris en charge avant I'école
primaire, lors de l'acquisition des fondamentaux, a, sur le long terme, une qualité de vie

meilleure qu’un enfant ayant une prise en charge plus tardive.

Pour avoir la réponse, nous réalisons une étude, a l'aide d’un questionnaire normé et
spécialisé, au sein du SIAM 75 (Service d’Intégration des enfants Aveugles et Malvoyants de
Paris). Notre objectif est de comparer deux groupes d’enfants avec une atteinte visuelle
similaire, d’'une part ceux qui débutent une rééducation orthoptique avant leurs 6 ans et d’autre

part ceux qui en bénéficient qu’aprés leurs 6 ans.
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La problématique de cette étude est donc de déterminer si une prise en charge
pluridisciplinaire avant I'dge de six ans améliore significativement la qualité de vie des enfants
en rééducation basse vision par rapport a une prise en charge plus tardive. L'hypothése posée
est que l'intervention précoce, avant I'dge de six ans, influence favorablement et de maniéere
significative la qualité de vie des enfants par rapport a une prise en charge qui commence
ultérieurement. Cette étude vise a apporter des réponses et a fournir des recommandations

pour améliorer la prise en charge des enfants atteints de basse vision.

2. Population, Matériels et Méthode

Cette étude comprenait 19 participants agés de 9 a 18 ans, dont 14 garcons et 5filles,
ayant tous résidé tous en région parisienne. Les critéres d’inclusion étaient les enfants agés
de 8 a 18 ans avec une acuité visuelle de loin allant de 1/20 a 3/10. D’aprés I'étude de
Cochrane réalisée en 2008 par le Pr. LAMOUREUX, créateur de I'lVI-C, c’était a partir de 8
ans que les enfants étaient en mesure d’évaluer leur qualité de vie (34). Les critéres de non-
inclusion étaient les pathologies lourdes associées. Nous avons choisi d’exclure le seul patient

de 18 ans de notre analyse car ses données n’étaient comparables avec aucun autre.

Les variables analysées dans le recueil de données des dossiers étaient : I'age, le
sexe, la pathologie oculaire, les pathologies associées, I'acuité visuelle, les antécédents de
prise en charge ophtalmologiques, orthoptiques et généraux ainsi que les aides mises en place
(annexe 1). Le questionnaire normé IVI-C qui portait sur la qualité de vie chez les enfants

déficients visuels, avait également fait I'objet de notre étude.

Les participants étaient suivis au Service d’Intégration des enfants aveugles et
Malvoyants de Paris (SIAM 75). Pour des raisons éthiques, les données ont été recueillies de
maniére anonyme et avec le consentement éclairé de ces derniers. Les questionnaires ont été

transmis par le biais de professionnels agréés.

Les données ont été saisies dans un tableur (Microsoft Excel) pour une gestion et une
analyse ultérieures. Les questionnaires fournis aux participants ont été congus pour évaluer
divers aspects de leur qualité de vie, notamment la mobilité, les interactions, la scolarité et les
émotions. Les résultats des questionnaires ont été collectés et organisés dans Excel. Les

tableaux et graphiques ont été préparés pour visualiser les résultats de maniére claire et
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comprehensible. lls ont été générés a partir des données saisies dans Excel et exportés sous
forme de graphiques a l'aide des logiciels Excel et JASP. Pour effectuer les analyses
statistiques, y compris les statistiques descriptives, les comparaisons de groupe et I'analyse
de corrélation, le logiciel JASP a été utilisé. Cela a permis de déterminer la signification

statistique des résultats et de vérifier les hypothéses de normalité des données.

3. Résultats

Le test Shapiro-Wilk a été utilisé :

e La p-value des deux groupes (p = 0.283 et p = 0.599) était supérieure a 0.05.

Statistiques descriptives

Avant 6 ans Apres 6 ans

Valide 9 9
Moyenne 79.333 70.133
Erreur Type de la Moyenne 2.509 3.004
Ecart type 7.527 9.013
Variance 56.651 81.242
Shapiro-Wilk 0.905 0.942
| Valeur o de Shapiro-Wilk 0.283 0590 |
Minimum 64.080 57.840
Maximum 89.760 82.800

Test d’échantillons indépendants :

e La p-value (p = 0.032) était inférieur a 0.05.

Test t d'échantillons independants ¥

t dl p

IMoyennes 2.350 16 0.032
MNote., Test t de Student.

Corrélation de Pearson :

Ce tableau présentait les résultats des corrélations de Pearson entre la variable
"Moyennes" qui correspondait a la moyenne des scores de I'lVI-C pour chaque patient, et trois
autres variables, le groupe, qui se référait a une prise en charge avant 6 ans ou aprés 6 ans,

I'Acuité Visuelle de chaque enfant et leur Age. On retrouvait :
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Groupe
e | a corrélation de Pearson : r = -0.507.

e La p-value (p = 0.032) était inférieure a 0.05.

AV (Acuité Visuelle)

e | a corrélation de Pearson : r = -0.006.

e La p-value (p = 0.982) était supérieure a 0.05.
Age

e La corrélation de Pearson : r=0.102

e La p-value (p = 0.688) était supérieure a 0.05.

Corrélations de Pearson 7

Wariable Moyennes

1. Moyennes R de Pearson —
p-value —

2. Groupe R de Pearson -0.507
p-value 0.032

3. AV R de Pearson -0.006
p-value 0.982

4 Age R de Pearson 0.102
p-value 0.685

Pour le sexe, le Test d’échantillons indépendants a été réalisé :

e Lap-value (p = 0.075) était supérieure a 0.05.

Test t d'échantillons indépendants ¥

t dl o]

Moyenne 1.903 16 0.075

Note. Testt de Student.

Nous nous sommes intéressées aux résultats obtenus a chaque question de I'échelle

Les moyennes des résultats ont été réalisées au sein des deux groupes : avant 6 ans et

aprés 6 ans. Le score portait sur 96 points (Annexe 2). Pour une raison juridique, le
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questionnaire IVI-C n’a pas été transmis en annexe, la licence signée n’ayant pas autorisé sa

publication.

Réponses au questionnaire IVI-C

== Avant6ans == Aprés6 ans

Q4. Q1 q2
Qs 190 Q3
Q22 75\ T Q4
Q21 so| /\/\ Q5
Q20 \ %/ /5" Q6
-7 o n [ - ‘

Q19 \ Q7
Q18 '\ \ I/ 8
\ ()

17 N AR\ 9
¢ AL Y/ .
Q16 \ Q10
Q15 Qn Q = Question

Q14 g3 Q12

4. Discussion

Pour vérifier la normalité des valeurs obtenues, le test de Shapiro-Wilk est utilisé. Les
p-values des deux groupes (p = 0.283 et p = 0.599) sont supérieures a 0.05, ce qui signifie
que les deux groupes suivent une distribution normale et que I'analyse peut continuer avec le
test t de Student. Les résultats du test d'échantillons indépendants montrent une p-value <
0.05, indiquant une différence statistiquement significative entre les moyennes des deux
groupes. Cela suggére qu'une intervention pluridisciplinaire précoce dans la rééducation
basse vision améliore significativement la qualité de vie des enfants par rapport a une

intervention plus tardive.

L'analyse révéle une corrélation modérément négative entre Moyennes et Groupe avec
un coefficient de corrélation de Pearson, r = -0.507. Cela signifie qu’a mesure que les valeurs
de la variable Groupe (avec les 9 premiéres valeurs correspondant aux enfants pris en charge
avant 6 ans et les 9 dernieres valeurs correspondant aux enfants pris en charge aprés 6 ans)
augmentent, les valeurs des Moyennes tendent a diminuer, et vice-versa. La p-value (p =
0.032) est inférieure a 0.05, ce qui suggére que cette corrélation est statistiquement

significative et donc qu’il y a moins de 5 % de chances que cette corrélation soit due au hasard.
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Donc, les enfants pris en charge avant 6 ans ont des scores au questionnaire de qualité de

vie supérieurs aux enfants bénéficiant d’'une prise en charge plus tardive.

Ensuite, nous examinons la relation entre le score moyen du questionnaire sur la
qualité de vie et d'autres variables telles que l'acuité visuelle (AV), I'Age ou le sexe. Le
coefficient de corrélation de Pearson pour Moyennes et AV (r = -0.006) est trés proche de zéro,
indiquant une absence de relation linéaire entre ces deux variables, et la p-value (p = 0.982)
indique que cette corrélation n'est pas significative. De méme, la corrélation entre Moyennes

et Age (r = 0.102) est trés faible et non significative (p = 0.688).

Bien que nous notons une différence de scores entre les genres, a l'aide du test
d’échantillons indépendants, cette différence n'est pas significative (p = 0.075). Parmi ces
variables, la seule corrélation statistiquement significative est celle entre Moyenne et Groupe.
Cela suggére que I'age de la premiére prise en charge en rééducation basse vision influence

la qualité de vie des enfants.

Nous savons donc qu’une différence significative existe en fonction de I'age de la
premiére prise en charge. Pour en savoir plus, nous examinons en détail chaque question de
l'IVI-C, une échelle de qualité de vie comprenant 24 items portant sur la mobilité, les

interactions, la scolarité, et les émotions.

L'analyse des résultats révele plusieurs points importants. Les questions 13 et 20
présentent des moyennes trés basses pour les deux groupes. Par exemple, pour la question
13, le groupe pris en charge avant 6 ans obtient une moyenne de 56,9/96, tandis que le groupe
pris en charge aprés 6 ans obtient une moyenne de 48,0/96. Ces résultats indiquent que les
participants estiment ne pas avoir suffisamment de temps a I'école pour terminer leurs travaux
et ressentent un manque de soutien de la part de leurs camarades pour s’intégrer. En
revanche, les questions 1, 23, et 24 montrent des scores parmi les plus élevés. Pour la
question 1, les enfants des deux groupes déclarent, avec des moyennes de 90/96 et 96/96,
n'avoir aucune difficulté a s’écarter du trottoir, indiquant une bonne mobilité. De plus, ils
affirment que personne ne leur impose de restrictions dans leur quotidien, ce qui reflete une

autonomie élevée.

Des différences notables entre les deux groupes sont également observées. Les
questions allant de 2 a 6, axées sur la mobilité, montrent que les participants pris en charge
apres 6 ans ont des scores inférieurs, indiquant une qualité de vie moindre par rapport a ceux
pris en charge avant cet age. Par exemple, a la question 6, le groupe pris en charge avant 6

ans obtient une moyenne de 72,0/96, contre 28,8/96 pour ceux pris en charge aprés 6 ans.
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A la question 10, nous apprenons que les enfants du groupe 2 ont également moins

I'occasion de participer a des activités comme les escape game ou jeux pédagogiques.

Les questions 17 a 19 révélent que les besoins des enfants ayant une prise en charge
aprés 6 ans sont moins pris en compte par le corps enseignant. De méme, ils ne recoivent pas
les mémes informations que leurs camarades ou les recoivent a des moments différents. Ainsi,
les enfants pris en charge avant 6 ans présentent moins de difficultés et se sentent mieux

intégrés sur les aspects de la mobilité et de la scolarité.

Cette étude présente plusieurs biais. Bien que les participants aient tous une
pathologie oculaire congénitale et binoculaire, la diversité des pathologies et la présence
d'autres maladies, méme minimes, peuvent influencer la qualité de vie. De plus, la rééducation
pluridisciplinaire est adaptée individuellement, et la collecte des données via le questionnaire
IVI-C peut étre sujette a des incompréhensions. La variabilité individuelle des patients, incluant

leur caractére et leur environnement familial et social, constitue un biais difficile a controler.

La durée de I'étude, limitée a 4 mois, et I'échantillon restreint de 18 patients réduisent
la robustesse des conclusions. Compte tenu de ces biais, notre étude a un faible niveau de

preuve (niveau 4).

Bien que cette étude permette d'obtenir des résultats pertinents, elle ne peut étre
généralisée en raison de la taille limitée de I'échantillon et de I'absence d'études comparables.
La variabilité des ages et des pathologies chez les participants limite également la

généralisation des résultats.

En comparant nos résultats avec ceux de I'étude de Gothwal et al., nous renforcons
I'argument selon lequel la rééducation de la basse vision est bénéfique pour les enfants, quel
que soit leur age. Toutefois, notre étude apporte une nuance supplémentaire en montrant que
I'age de début de la rééducation peut jouer un réle crucial dans I'amélioration de la qualité de
vie. Cette spécificité de notre recherche offre une contribution unique a la littérature existante,
soulignant l'importance d'une intervention précoce pour maximiser les bénéfices de la

rééducation (53).
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5. Conclusion

Cette étude met en évidence qu'une prise en charge pluridisciplinaire avant I'age de
six ans améliore significativement la qualité de vie des enfants en rééducation basse vision
par rapport & une prise en charge plus tardive. Les résultats montrent une corrélation
statistiquement significative entre la prise en charge précoce et des scores de qualité de vie
plus élevés. En effet, les enfants bénéficiant d'une rééducation précoce c'est-a-dire avant I'age
de six ans montrent des améliorations notables non seulement dans leurs capacités visuelles,

mais aussi dans leur développement social, émotionnel et cognitif.

Ces résultats soulignent donc l'importance de l'intervention précoce. La période avant
six ans est déterminante pour le développement des compétences fondamentales qui

influencent la capacité d'apprentissage et I'adaptation a I'environnement scolaire et social.

De plus, cette étude met en avant I'importance d'une approche compléte dans la prise
en charge des enfants déficients visuels. Une rééducation qui intégre non seulement des
aspects médicaux et fonctionnels, mais aussi des interventions psychologiques et sociales,
permet d’appréhender de maniére plus compléte les besoins de ces enfants. Cela inclut
I'implication active des familles et des éducateurs pour créer un environnement favorable au

développement optimal de I'enfant.

Cependant, l'étude révéle également certaines limites, notamment la taille de
I'échantillon et la diversité des pathologies visuelles. Pour renforcer ces conclusions, des
études futures sont a envisager pour inclure un plus grand nombre de participants et explorer
plus en détail les différences entre les pathologies visuelles. Egalement, des études
longitudinales seraient bénéfiques pour observer les effets a long terme de la rééducation

précoce sur la qualité de vie des enfants.

Cette prise en charge avant 6 ans peut améliorer les pratiques actuelles et optimiser
le développement et la qualité de vie des enfants déficients visuels. Une intervention précoce
permet de développer des compétences visuelles fondamentales avant I'age scolaire, facilitant
l'apprentissage de la lecture, de I'écriture et des mathématiques, et réduisant ainsi le risque
de retard scolaire et de décrochage. Sur le plan social et émotionnel, la rééducation précoce
inclut des thérapies comportementales et sociales, aidant les enfants a développer des
compétences interpersonnelles et a gérer leurs émotions, ce qui favorise une meilleure

intégration sociale et prévient l'isolement. Et enfin, en matiére d'autonomie et de qualité de vie,
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les enfants acquiérent des compétences d'autonomie dés le plus jeune age, apprenant a
utiliser des aides techniques et des stratégies compensatoires, ce qui améliore leur

indépendance, leur confiance en eux et leur épanouissement.

En résumé, cette étude souligne I'impact positif d'une intervention précoce et compléte,
permettant d'améliorer la qualité de vie des enfants déficients visuels et de leur offrir de
meilleures chances de succés dans leurs parcours éducatifs et sociaux. Les professionnels
de la santé et de I'éducation sont ainsi encouragés a adopter ces pratiques précoces et
pluridisciplinaires pour optimiser les résultats de rééducation et favoriser un développement

harmonieux des enfants déficients visuels.

Le Maitre de Mémoire :

Mabrouka DEBROU

V%
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Annexes

Annexe 1. Tableau : Données des participants de I'étude.

Avant 6 ans Aprés 6 ans Tous les
participants
Nombre de participants 9 9 18
Gargons 6 7 13
Filles 3 2 5
Age (moyenne, +/- écart type) 11,7 (+/-2,12) 10,9 (+/-2,15) 11,3 +/- 2,09

Age 1re prise en charge
(moyenne, +/- écart type)

2 ans et 1 mois (+/-
1 an et 6 mois)

8 ans et 4 mois (+/-
3 ans)

5 ans et 3 mois
(+/-4 ans et 1
mois)

Acuité visuelle

Acuité visuelle de loin (moyenne)

0.18 (+/-0,09)

0,18 (+/-0,06)

0,18 (+/-0,07)

> 0.05< 0.1 LogMAR 1 0 1
> 0.1 <0.2 LogMAR 4 5 9
> 0.2 <0.3 LogMAR 2 4 6
= 0.3 LogMAR 2 0 2
Pathologies

Congénitales 9 9 18
Acquises 0 0 0
Monoculaires 0 0 0
Binoculaires 9 9 18
Aides a la basse vision utilisées

Optiques et non optiques 3 1 4
Optiques uniquement 0 1 1
Non optiques uniquement 6 6 12
Aucune 0 1 1
Ecoles

Classe ordinaire 7 7 14
Classe spécialisée 2 2 4
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Annexe 2.

Tableau : Moyennes des scores obtenus au questionnaire 1VI-C (Score sur 96).

N° Avant 6 ans Aprés 6 ans N° Avant 6 ans Aprés 6 ans
1 90.0 96.0 13 56.9 48.0
2 88.1 67.9 14 74.6 82.6
& 84.0 54.72 15 84.0 72.0
4 72.0 58.6 16 79.2 74.6
5 75.1 34.6 17 93.4 77.3
6 72.0 28.8 18 934 79.9
7 69.4 66.7 19 93.4 77.3
8 79.9 88.1 20 58.6 64.1
9 85.4 85.4 21 74.6 74.6
10 90.7 61.4 22 72.0 79.9
11 66.7 61.4 23 82.6 82.6
12 79.9 69.4 24 90.7 85.4
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