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Préface
Pour sa 12^e édition, le symposium sur l'incapacité visuelle et la réadaptation a été l'occasion de célébrer le centième anniversaire de l'École d'optométrie, et de souligner celui, plus récent, du Centre de recherche interdisciplinaire en réadaptation du Montréal métropolitain qui fêtait ses dix ans d'existence.
Le partenariat entre l'optométrie et la réadaptation en déficience visuelle s'est intensifié au fil des ans, donnant lieu à des recherches particulièrement intéressantes pour chacun de ces domaines. Le programme du 12^e symposium a parfaitement illustré cet état des choses.
Le Dr Fletcher a d'emblée donné le ton en témoignant, avec de nombreux exemples à l'appui, de l'importance qu'il y a pour les cliniciens à collaborer avec leurs collègues chercheurs, afin de devenir de meilleurs intervenants en réadaptation. Dr Geruschat a, quant à lui, insisté sur les progrès réalisés en vision artificielle pour des patients qui, ayant reçu un implant rétinien, ont désormais besoin d'interventions de réadaptation spécifiques à ce type d'approche.
La suite du programme a permis de prendre la mesure du dynamisme et de la variété des recherches réalisées au Québec dans notre domaine, lesquelles impliquent chercheurs, intervenants et étudiants issus de disciplines variées. Les conférenciers nous ont fait découvrir quelques problématiques intéressantes associées à la déficience visuelle, avec des phénomènes tels que le syndrome de Charles Bonnet, les pertes cognitives, l'observance des traitements médicamenteux ou encore les habitudes de déplacement en milieu rural.
Les dimensions psychologiques liées au processus d'adaptation à la perte visuelle et le vécu des proches ont aussi été abordés. Des études portant sur la perception, telles l'étude des métamorphopsies ou celle de la lecture du braille abrégé ont également fait l'objet d'exposés. Enfin, différents aspects liés à l'intervention, qu'elle se pratique à l'aide de l'informatique ou grâce à un guide de pratiques cliniques pour l'évaluation et l'intervention en vision excentrique, ont été présentés lors du symposium.
Chacun des conférenciers a contribué au moyen d'un article à la réalisation de ces actes, somme toute volumineux. Nous vous invitons à découvrir ces onze articles dans les pages qui suivent.
Marie-Chantal Wanet-Defalque, PhD
Olga Overbury, PhD
Khatoune Témisjian, PhD
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How research collaborations have made me a better rehabilitation clinician
Donald C. Fletcher, MD
Smith-Kettlewell Eye Research Institute and California Pacific Medical Center San Francisco, CA
{Début de la citation}

L'objectif de cette conférence est de donner quelques exemples parmi les nombreuses façons dont le conférencier pense qu'il est un meilleur clinicien, en s'associant à des collègues chercheurs qui remettent en question les raisons pour lesquelles les choses sont faites de la manière que nous le faisons. La pensée critique et la créativité mesurée peuvent conduire à de meilleurs soins aux patients ayant une déficience visuelle.
{Fin de la citation}

Danger of Assumptions

· In the practice of medicine and likely many other clinical health care delivery fields, it is easy to fall into a routine where we do not even think about why we are directing our patients the way we do. These traditions are often based on these lines of logic :
· In med school I learned ...
· I have seen thousands of patients and in my experience I think...

· My clinical judgment is ...
· The current standard of care is ...
· I am an MD (Medicus Deitus) and therefore I can walk on water and ...
· The assumption that our practice pattern is the correct or only way is dangerous.

· When I proffer my "clinical wisdom", my research colleagues frequently ask me these types of questions :
· Why?

· Prove it?

· Have you measured it?
· They are excellent questions and have resulted in some startling lessons as I have questioned and not assumed.

Examples of How Asking Questions Has Improved My Clinical Practice
Tactile Analogue Emotion Scale
· Clinician assumes :
· Some patients seem discouraged by their vision loss. Not a lot of them mention it though, so I assume it is not a significant issue.

· Researcher asks :
· Why don't you measure it and see how common and severe it is.

· Study
· Method : hand the patient a 10cc syringe. Show them how closed "0" means no problem and wide open "10" means big problem. Ask them to rate 5 emotional factors relative to their vision loss.

· Results - mean low vision patient response :
· Depression - 4.8

· Anxiety - 6.7

· Fear - 4.4

· Anger - 4.4

· Frustration - 7.4
· Application to Clinical Practice
· Emotional response to vision loss is often "under the surface".

· Our current service delivery model does not address this well.

· A simple technique like the "10cc syringe" opens the lines of communication easily between the doctor and the patient.

TIADL
(Timed Instrumental Activities of Daily Living)
· Clinician assumes :
· ADL problems can be predicted from visual acuity and patient report.

· What I do makes them better.
· Researcher asks :
· Prove it.
· Why don't you measure it - OBJECTIVELY.
· Study
· Method
· Time the patient doing various activities that may be encountered in their real life under real world testing conditions.

· Outcome is seconds to accomplish task correctly. 120 seconds is the maximum so as to not discourage patients.

· 6 tasks from visually easy to quite difficult :
1. Reading a bill
2. Writing a check for the bill
3. Identifying the cash for the bill
4. Finding a telephone number
5. Dialing the telephone number
6. Locating playing cards

· Results
· Great variability from patient to patient.

· Visual acuity was not a great predictor of performance.

· People with same pathologies and visual function parameters varied widely in TIADL performance.

· Patients had significant improvement in scores with rehabilitation training.

· Application to Clinical Practice
· Keep doing low vision rehab - it does some good.

· Don't assume that acuity predicts function and tells you the whole story.

· When this test is done in the intake setting, it helps to differentiate certain personality types.

· "Whiners" complain that the vision loss does not allow them to do anything. But they score great on the test!

· "Minimizers" say they don't have any problems at all but cannot do squat on this test!

SK Read
(Smith-Kettlewell Reading Performance Test)
· Clinician assumes :
· I am a sharp clinician, I can hear all the necessary detail of the patient's reading difficulty.

· Researcher asks :
· Why don't you measure and record it and see if you are missing something.

· Study
· Method
· New version of the MN Read test designed which utilizes random words with no contextual clues for the patient.

· Words that are easily confused are used which "baits" patients for mistakes when parts are missing or not clear.

· eg : theme à them or the
· eg : gold à old
· performance was compared to scotoma mapping on the scanning laser ophthalmoscope and against the MN Read.

· Results
· Approximately 20 times more errors on the SK Read vs the MN Read

· High correlation of scotoma relationship to the preferred retinal locus (PRL) and types of reading errors. Right scotomas cause mistakes on the right side of words and lines and left scotomas cause mistakes on the left side!

· Applications to Clinical Practice
· Patients can have significant scotoma interference that is not detected by reading performance tests that use contextual material. This type of scotoma interference with reading is especially relevant when reading technical material such as a telephone book or bank statement.

· The SK Read can be helpful in identifying scotoma PRL interactions and is considerably cheaper than an SLO! The more frequent the mistakes the greater the scotoma interference and the greater the need for scotoma awareness and compensatory eye movement training.

· It is of considerable practical value to test low vision patients with both the MN Read and SK Read charts

· MN Read is best for rate considerations
· SK Read is best for error considerations

These are few examples of the many ways in which I am a better clinician for associating with research colleagues who challenge me to think about why we do things the way we do. Critical thinking and measured creativity can result in better care for our visually impaired patients.
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Potentialité des prothèses visuelles pour améliorer la mobilité
Duane R. Geruschat, Ph.D.
Lions Low Vision Research and Rehabilitation Center Wilmer Eye Institute, Johns Hopkins University Baltimore, Maryland
La recherche visant à restaurer la vision ne date pas d'hier. Par exemple, les interventions chirurgicales pour des cataractes ou les greffes de cornée visent le rétablissement d'une bonne vision chez les gens ayant subi une perte substantielle de leur vision. La différence entre une intervention chirurgicale pour des cataractes et une greffe de cornée est la partie du système visuel faisant l'objet de l'intervention. Une greffe de cornée vise le commencement du processus visuel, et une intervention chirurgicale pour des cataractes vise également un stade relativement précoce du processus visuel. Pour résumer, de tels traitements enlèvent les obstacles affectant l'instrument de la vision, afin de permettre à la lumière d'atteindre la rétine. Les recherches actuelles visent à rétablir la vision à un stade beaucoup plus avancé du processus visuel, plus particulièrement au niveau de la rétine, du nerf optique ou du cortex visuel. L'un des points clés qu'il faut comprendre, c'est que plus on cherche à rétablir la vision à un stade avancé du processus visuel, plus il devient difficile de redonner une vision « naturelle ». En d'autres mots, une greffe de cornée, ou encore l'enlèvement des cataractes, enlève l'opacité qui diminuait la clarté de la lumière parvenant à la rétine. Assurer la vision au niveau de la rétine, du nerf optique ou du cortex visuel pose plusieurs défis : la stimulation de ces parties entraîne de plus grands problèmes pour, comme vous le réaliserez bientôt, bien peu de résultats visuels. C'est parce que la cornée et la lentille reflètent la lumière, tandis que la rétine produit une stimulation photochimique des neurones, le nerf optique transmet des microvolts d'électricité et le cortex génère une projection corticale. Il s'agit de processus complexes.
Actuellement, divers groupes de recherche du monde entier cherchent à produire une vision prothétique au niveau de la rétine, du nerf optique, du noyau du corps genouillé latéral et du cortex. Beaucoup de recherches fondamentales ont été menées sur la stimulation de la rétine. Ce qui est clair, c'est que quand une électrode (un point de lumière) est stimulée, la rétine ou le cortex percevra cette stimulation comme un seul point de lumière. Elle le percevra généralement au bon emplacement. Ce qu'on peut aussi comprendre, c'est qu'en raison de l'endommagement de la rétine, lorsque plus d'un point de lumière est présenté, ces points ne sont généralement pas perçus comme deux points distincts de lumière, mais comme une diffusion lumineuse. Les implications sont majeures pour la possibilité d'augmenter la capacité de résolution du système, ce qui limite peut-être la technologie à la reconnaissance de formes simples. Il faut approfondir les recherches pour régler ce problème. L'approche alternative à la vision prothétique est la stimulation corticale (stimuler directement le cerveau, sans passer par l'oeil). Il ne faut pas oublier que plus on traite d'une étape avancée du processus visuel, plus il est difficile de fournir la vision, la stimulation du cortex étant la plus difficile. Le Dobelle Institute, au Portugal, a été le chef de file de la recherche pour cette approche. Cependant, depuis le décès de son fondateur en 2004, l'institut a fermé ses portes et le développement de cette technologie reste incertain.
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Pour conclure le sujet des diverses approches pour produire une vision prothétique, des prothèses rétiniennes sont envisagées pour la dégénérescence maculaire reliée au vieillissement et pour la rétinite pigmentaire, tandis que les prothèses corticales sont envisagées pour le glaucome et la rétinopathie diabétique. Actuellement, il y a approximativement 18 groupes dans le monde qui travaillent sur des prothèses rétiniennes, trois qui travaillent sur des prothèses corticales, deux qui étudient la stimulation du nerf optique et un qui étudie la stimulation du noyau du corps genouillé latéral.
J'ai travaillé avec deux entreprises qui utilisaient des implants rétiniens. La première, Optobionics, a conçu une rétine artificielle en silicone qui a été implantée chez des patients à des fins de recherche. La rétine artificielle en silicone a été implantée dans l'espace sous-rétinien de la périphérie. Cette entreprise n'existe plus. Une autre compagnie, pour laquelle je travaille actuellement, est Second Sight, de Californie. Second Sight utilise une technologie où ils attachent un ensemble d'électrodes à la rétine. Cet ensemble est conçu pour produire de l'activité électrique dans la rétine, qui peut transférer les impulsions électriques au cortex visuel. Ce système suit le modèle de l'implant cochléaire.
La question, du point de vue de la réadaptation, est : « À quel point la vision est-elle rétablie, et que peut-on faire dans le contexte de la performance fonctionnelle? » Puisque les mots sont puissants, un terme est apparu dans la littérature scientifique pour décrire la vision prothétique : « ultra basse vision ». Je pense que ce terme décrit précisément ce que cette technologie permet à une personne d'expérimenter. Je développerai ce sujet dans l'exemple de la stratégie d'orientation et de mobilité (O&M).
Nous aborderons le sujet en traitant de la question à savoir pourquoi une stratégie d'O&M a été identifiée comme une activité pouvant bénéficier de la vision prothétique. La raison est la valeur de la projection de la lumière. Si vous marchez dans les couloirs d'un internat pour personnes malvoyantes, vous y verrez un jeune enfant marchant dans le couloir avec trois amis, se tenant tous les uns contre les autres pendant qu'ils se déplacent ensemble dans le couloir. La différence entre l'enfant qui dirige et les trois amis est que l'enfant qui dirige bénéficie de la projection de la lumière, tandis que les trois autres enfants sont complètement aveugles. Ce comportement démontre que les enfants reconnaissent qu'une vision même très partielle (projection de la lumière) facilite les déplacements. La projection de la lumière permet à l'élève de suivre visuellement les lumières du plafond et de ne pas perdre l'orientation pendant qu'il se déplace dans le couloir.
J'ai eu la chance de travailler avec un certain nombre de patients qui ont eu des implants rétiniens. Leur vision individuelle variait, allant d'aucune perception de la lumière (cécité complète) à une bonne acuité visuelle, mais ils avaient tous des champs visuels très rétrécis en raison de la rétinite pigmentaire. Ces patients aux différents degrés de vision étaient tous autonomes dans leurs déplacements, certains utilisant une longue canne, d'autres un chien-guide, tandis que d'autres conduisaient même une automobile, bien que c'était illégal pour eux! Pour évaluer l'efficacité d'un implant prothétique, nous avons conçu une série de tâches d'O&M qui, nous pensions, nous permettraient de mesurer l'effet d'un implant sur la performance de la mobilité.
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Plus particulièrement, nous avons demandé aux sujets de trouver une lumière dans une salle sombre, en notant le temps pris pour trouver la lumière. Nous avons demandé aux sujets de marcher le long d'un morceau de ruban adhésif au contraste élevé placé sur le plancher, en notant le temps pris pour trouver la lumière. Nous leur avons demandé de marcher dans un parcours à obstacles qui comportait des obstacles en mousse suspendus au plafond et des petits morceaux de tapis à contraste élevé sur le plancher, en notant le temps pris pour marcher à travers le parcours à obstacles et le nombre de contacts avec les obstacles. Finalement, nous avons demandé aux sujets de remplir un questionnaire d'auto-évaluation et de passer une brève entrevue afin de comprendre leur point de vue sur l'utilisation de l'implant. Nous avons mesuré leur performance lors de ces tâches à cinq reprises : avant l'intervention chirurgicale, après trois mois, six mois, neuf mois et douze mois après la pose de l'implant. Les résultats des analyses de ces données indiquaient que l'implant n'avait pas d'effet mesurable. Par exemple, nous avons mesuré le temps pour marcher à travers le parcours à obstacles. Cela prenait en moyenne 39 secondes avant la pose de l'implant. Trois mois après la pose de l'implant, cela prenait 36 secondes, et six mois après la pose de l'implant, cela prenait 43 secondes. Cela démontre qu'il n'y a pas d'effet objectif résultant de l'implant. Les tâches consistant à trouver la lumière et à marcher le long du ruban adhésif ne montrent pas non plus d'effet.
Nous avons ensuite examiné les données du point de vue des études de cas. Trois des sujets ont signalé, dans le questionnaire, une amélioration de leurs déplacements, bien que nous n'ayons pas vu de différence dans leur performance objective. C'était les trois sujets ayant la meilleure acuité visuelle, qui se déplaçaient de façon autonome et sans aucune aide à la mobilité (canne ou chien).

Ils ont décrit des changements qui étaient subtils et difficiles à mesurer. Les discussions avec eux sur les avantages qu'ils pensaient tirer de leur implant portaient sur le concept de l'anticipation pendant leurs déplacements. Un des sujets a raconté l'histoire suivante : sa femme a remarqué qu'il ne pilait plus sur le chien, qui était souvent couché à différents endroits du couloir. Un autre sujet a réalisé qu'il avait moins de bleus sur ses jambes, parce qu'il fonçait moins souvent dans des objets se trouvant dans son champ visuel inférieur. Un troisième sujet pensait qu'il pouvait anticiper plus d'objets situés à ses côtés. L'étude du champ visuel de l'oeil traité avant et après une intervention chirurgicale confirme en partie ces observations. Remarquez la portée élargie du champ visuel périphérique dans le quadrant temporel inférieur. Dans le contexte de la mobilité, on s'attend normalement à ce que ce champ visuel élargi améliore la détection des obstacles dans le champ visuel inférieur.
{Figure : Champ visuel avant l'implant}
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{Figure : Champ visuel après l'implant}
Trois des sujets ont subi une réduction de leur mobilité, et tous les trois ont subi des complications attribuables à l'intervention chirurgicale. L'un des patients a développé un cas grave d'uvéite. L'implant a bougé dans l'espace sous-rétinien de l'un des patients : essentiellement, il s'est déplacé. Un troisième sujet a développé une cataracte à croissance rapide.
La mobilité de deux des sujets n'a aucunement changé. Ils étaient aveugles sur le plan fonctionnel avant la pose de l'implant, et le sont restés après la pose de l'implant.
L'un des principaux points à comprendre est que l'intervention chirurgicale comporte un risque. Tandis que trois des sujets ont dit être satisfaits et croyaient remarquer une amélioration, trois autres sujets ont en fait subi une réduction de performance attribuable à des complications entraînées par l'intervention chirurgicale.
Ce que cette expérience m'a appris
La première et principale chose que j'ai apprise est qu'il est très difficile d'améliorer la mobilité autonome lorsqu'une personne est déjà autonome sur le plan de la mobilité. Tous nos sujets sont autonomes dans leurs déplacements, certains à l'aide de leur vue seulement, d'autres, à l'aide d'une canne ou d'un chien. On ne peut pas améliorer l'autonomie d'une personne déjà autonome. Tout ce qu'on peut faire, c'est de donner des options d'autonomie (moyens d'acquisition des données visuelles), mais on ne peut pas vraiment rendre quelqu'un plus autonome. Nous cherchons donc à améliorer l'autonomie en offrant plus d'options de moyens d'acquisition de données.

La technologie actuelle peut améliorer l'orientation, mais la personne a encore besoin d'un appareil pour obtenir une mobilité sécuritaire. La capacité à identifier l'emplacement d'une source de lumière et à identifier les contrastes élevés dans un environnement est une contribution utile à l'amélioration de la mobilité. Toutefois, l'utilisation d'une canne ou d'un chien pour identifier les obstacles et, plus particulièrement, les occasions de chute doivent toujours faire partie de la formule d'une mobilité sécuritaire et autonome.
Votre part
Le premier défi des spécialistes de réadaptation sera de répondre aux attentes des clients. La presse populaire a déjà commencé à vanter le « miracle » de ces technologies, et les clients intéressés auront de grandes attentes. La question de votre client sera : « À quel point retrouverai-je la vue? » S'ils ont regardé Star Trek, ils se souviendront peut-être de ce personnage qui était entièrement aveugle, mais qui portait un appareil au niveau de ses yeux qui lui permettait de voir et de vivre comme s'il avait une vision parfaite.
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Comme indiqué dans ma présentation, une telle chose n'est pas réaliste pour le moment, ni dans un avenir prévisible. Au mieux, il s'agira d'une amélioration modeste de l'acquisition de données visuelles. Je vous rappelle le terme « ultra basse vision » et ma conviction qu'il décrit utilement et exactement la sorte de vision qu'un client aura à l'aide d'un implant prothétique. Votre première tâche, et peut-être la plus difficile, sera de savoir modérer les attentes.
L'autre domaine auquel vous participerez est l'instruction et la formation. Les clients qui ont un implant se comportent de manière semblable à ceux qui ont un nouvel appareil optique pour la lecture ou la vision à distance. En d'autres mots, il est nécessaire d'apprendre certaines habiletés visuelles spécifiques avec l'appareil, plus particulièrement, celles relatives au balayage visuel, au suivi, à la mémoire visuelle et à l'intégration sensorielle. Quant à ceux qui enseignent l'utilisation d'appareils optiques, les mêmes approches peuvent fonctionner avec la vision prothétique. Par exemple, dans le cas d'un champ visuel rétréci, comme pour un télescope, il est important d'utiliser une approche systématique au balayage pour localiser les objets. Cette habileté n'est pas intuitive et elle doit être enseignée.
En reconnaissant que la vision prothétique est en fait une ultra basse vision, il sera nécessaire de développer la mémoire visuelle des objets. Vous verrez ci-contre, une image floue qui ne veut rien dire. Toutefois, une fois que le client comprend que l'image à gauche est vraiment le signe de main « Ne pas traverser » (comme le montre l'image à la droite), il ou elle pourra acquérir une mémoire visuelle de ce signe et utiliser cette information pour améliorer sa sécurité.
{Photo}

On peut aussi enseigner, comme à tous les clients ayant une basse vision, la valeur du contraste comme moyen d'acquérir de l'information importante. Par exemple, l'emplacement d'une assiette peut être mieux déterminé à l'aide du concept de contraste.
{Photo}
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Il ne s'agit là que de quelques-unes des habiletés et techniques que nous pouvons prévoir enseigner aux clients qui ont choisi un implant prothétique. En résumé, il existe une variété de défis techniques relevés par les sciences de la vision. À mesure que ces défis sont relevés, la technologie fera son entrée sur le marché. Ceux d'entre nous qui sont en réadaptation seront parmi les premiers à fournir des services aux clients qui ont reçu un implant.
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Étude du syndrome de Charles Bonnet et des hallucinations liées aux déficiences sensorielles-Développement d'un questionnaire
Marie-Chantal Wanet-Defalque, Ph.D.
École d'optométrie, Université de Montréal
Institut Nazareth & Louis-Braille
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Équipe du projet

Chercheurs : Marie-Chantal Wanet-Defalque, Olga Overbury, Tony Leroux, Franco Leporé
Intervenants à l'INLB : Lise Déry, François Dutrisac, Lise Ponton

Intervenants à l'IRD : Daniel Bolduc, Lyne Brissette
Introduction
Le syndrome de Charles Bonnet (SCB) est connu depuis fort longtemps. C'est en 1760 qu'il a été décrit pour la première fois, dans un traité savant intitulé « Essai analytique sur les facultés de l'âme ». Dans cette publication, Charles Bonnet, un philosophe suisse, a décrit la présence d'hallucinations visuelles chez son grand-père, affecté de cataractes, mais aux facultés mentales intactes. On rapporte que Charles Bonnet lui-même, à la fin de sa vie, a expérimenté le même phénomène, suite à une baisse de vision.
De nos jours, la plupart des auteurs (par exemple, Jackson et coll., 2005) s'entendent pour décrire le SCB comme étant caractérisé par la présence d'hallucinations complexes (excluant de simples phosphènes) et persistantes, présentes en modalité visuelle seulement, suite à une perte de vision et en l'absence de désordres psychiatriques. La littérature récente fait mention de l'existence de tableaux cliniques équivalents dans d'autres modalités sensorielles. C'est particulièrement le cas de pertes auditives qui peuvent être associées à des hallucinations auditives complexes, telles que la perception de musique instrumentale ou vocale (Evers et Ellger, 2004). Les études sont cependant moins nombreuses dans le domaine auditif.
La prévalence du SCB semble plus élevée qu'on ne le pensait auparavant. En effet, des études récentes suggèrent qu'entre 10 et 17 % des personnes atteintes d'un trouble visuel auraient des hallucinations visuelles (Abbott et coll., 2007; Menon, 2005). Plus particulièrement dans le cas de la dégénérescence maculaire associée à l'âge, la prévalence varierait entre 15 et 25 % (Abbott et coll., 2007; Lannon et coll., 2006). Il existe des variations importantes des taux de prévalence en fonction des définitions du syndrome adoptées dans les études, ou encore en fonction de la culture considérée. On peut penser que la présence d'hallucinations tant visuelles qu'auditives est largement sous-estimée, en raison du stigma qui leur est associé : les individus qui en souffrent ont peur de se confier, peur d'être pris pour fous par leurs proches ou même par les professionnels de la santé.
Avec l'équipe qui travaille autour de ce projet, il a été décidé de bâtir un questionnaire qui visera à repérer des manifestations hallucinatoires chez les personnes présentant une déficience visuelle ou auditive.
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L'instrument devrait permettre de distinguer les hallucinations de type SCB par rapport aux illusions et aux hallucinations hypnagogiques ou hypnopompiques qui sont liées au sommeil et de différencier les hallucinations complexes par rapport aux hallucinations simples. Enfin, ce questionnaire devrait aussi différencier le SCB par rapport à la présence possible de troubles mentaux associés aux hallucinations.
Méthode
Le protocole a été approuvé par le Comité d'éthique de la recherche du Centre de recherche interdisciplinaire en réadaptation du Montréal métropolitain (CRIR), conformément à l'Énoncé de politique des trois Conseils du Canada sur l'éthique de la recherche avec des êtres humains.
Participants
Au total, 14 participants âgés de 63 à 89 ans, inscrits comme usagers à l'Institut Nazareth et Louis-Braille (INLB) ou à l'Institut Raymond-Dewar (IRD) ont été recrutés pour participer aux entrevues. Ces clients présentaient des hallucinations sensorielles et en avaient parlé à leur intervenant. Cinq personnes avaient une déficience visuelle, 4 personnes avaient une déficience auditive et 5 personnes présentaient une double déficience (surdicécité) et étaient inscrits au programme conjoint de l'INLB et de l'IRD en surdicécité. Le diagnostic visuel le plus fréquent était la dégénérescence maculaire liée à l'âge (6/10) et le niveau d'acuité du meilleur oeil était compris entre 6/15 et 6/405. Tous les participants ayant une déficience auditive étaient oralistes. Au total, le groupe comportait 10 femmes et 4 hommes.

Procédures
Une revue de la littérature pertinente a été effectuée et mise à jour de façon continue : elle inclut 168 références s'échelonnant de 1957 à 2009. Sur base de ce document, des thèmes de discussion ont été sélectionnés pour animer un groupe de discussion.
Le groupe de discussion comprenait cinq cliniciens intervenants, un chercheur et un assistant de recherche. L'équipe d'intervenants apportait une expertise multidisciplinaire : elle se composait de deux psychologues, un optométriste, un travailleur social et un spécialiste en activités cliniques. Au cours de cette rencontre et à la lumière de leur expérience clinique avec des usagers qui mentionnent avoir des hallucinations sensorielles, la liste des thématiques issues de la revue de littérature a été révisée, afin de définir la base du guide d'entrevues.
Trois guides d'entrevue semi-structurée ont ensuite été développés pour chaque groupe de déficience sensorielle considéré (visuelle, auditive et surdicécité). Chaque guide comprenait une dizaine de questions ouvertes destinées à aborder différents aspects des manifestations hallucinatoires. Des entrevues individuelles d'une durée moyenne de 40 minutes ont été menées en face à face auprès des 14 participants. Elles étaient enregistrées et les verbatims étaient ensuite transcrits. Une analyse de contenu thématique de ces verbatims a été effectuée à l'aide du logiciel NVivo 8, selon les étapes suivantes : l'ensemble des entretiens a fait l'objet d'une première lecture; ensuite un arbre ou grille de codification définissant des catégories analytiques du discours enregistré a été élaboré selon une méthode mixte, en se basant à la fois sur les thématiques issues de la revue de littérature et sur celles émanant de la lecture d'un échantillon du discours des participants (4 entrevues); 3 niveaux hiérarchiques ont été définis dans cette grille de codification et celle-ci a été testée par 2 chercheurs sur un échantillon d'entrevues (29 % du matériel); ensuite, elle a été corrigée et bonifiée (voir tableau 1); finalement, à l'aide du logiciel NVivo facilitant la saisie et la gestion des données, l'ensemble des verbatims a été segmenté en unités d'analyse thématiques, en fonction de l'arbre de codification défini.
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Résultats
Thèmes les plus fréquents
La grille de codification utilisée a permis de distinguer 1434 unités de discours : 615 unités de discours ont été produites par le groupe en déficience visuelle, 537 par le groupe en surdicécité et 282 unités par le groupe en déficience auditive. L'ensemble de ces données est catégorisé en sept grands thèmes analytiques, lesquels sont eux-mêmes organisés en sous-catégories (voir Tableau 1). Parmi les six thèmes principaux abordés dans les entrevues, les trois thèmes les plus fréquemment couverts par l'ensemble des participants sont les caractéristiques des hallucinations courantes (32 % des unités de discours), la relation de la personne à ses hallucinations (25 %) et les circonstances des hallucinations courantes (25 %). Ensuite, en moindre importance, l'historique de la perte sensorielle, la relation de la personne à son entourage concernant ses hallucinations et les circonstances d'apparition des premières hallucinations (voir Figure 1).
	Niveau 1^1
	Niveau 2

	Historique de la perte de vision/audition
	1.1 La personne raconte l'histoire de sa perte; 1.2 La personne qualifie la vision/audition qui lui reste; 1.3 Interprétation de la cause de la perte; 1.4 Origine de la perte

	Circonstances d'apparition des premières hallucinations
	2.1 Facteurs à l'origine des toutes premières hallucinations; 2.2 Description de la première hallucination; 2.3 Historique (visuel + aud.)

	Circonstances d'apparition des hallucinations courantes
	3.1 Moment de la journée; 3.2 État de la personne; 3.3 Posture physique; 3.4 Condition (yeux ouverts/fermés); 3.5 Lieux; 3.6 Facteurs qui précédent chaque épisode

	Caractéristiques des hallucinations courantes
	4.1 Types (visuel); 4.2 Types (auditif); 4.3 Niveau de proximité (visuel); 4.4 Résolution \ clarté; 4.5 Dimensions (visuel); 4.6 Mouvements (visuel); 4.7 Couleurs; 4.8 Constance; 4.9 Fréquence; 4.10 Durée; 4.11 Accompagné d'autres sensations

	Relation de la personne à ses hallucinations
	5.1 Familiarité avec le contenu (visuel); 5.2 Familiarité avec le contenu (auditif); 5.3 Interaction (la personne observe, dessine ou interagit avec ses hallucinations); 5.4 Contrôle des hallucinations (les moyens pour les arrêter ou les diminuer); 5.5 Disparition de l'hallucination; 5.6 Interprétation de la cause de ces apparitions; 5.7 Facteurs d'accoutumance ou de non-accoutumance (visuel et auditif); 5.8 Contact avec la réalité; 5.9 Sentiments liés aux hallucinations; 5.10 Niveau de préoccupation ressenti; 5.11 La personne nomme le Syndrome Charles-Bonnet (visuel)

	Relation à l'entourage
	6.1 Relation avec les membres de la famille (enfants, soeurs, frères, etc.); 6.2 Relation avec les professionnels de la santé (médecins, optométristes, ophtalmologistes)

	Autres sujets - divers
	7.1 Des études pour comprendre le phénomène; 7.2 Les tabous relatifs aux hallucinations; 7.3 L'origine des perceptions inhabituelles; 7.4 Le désir d'avoir un réseau de soutien; 7.5 Film pour diffuser les connaissances relatives aux hallucinations


Tableau 1 : Grille de codification définissant les catégories analytiques du discours enregistré
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Figure 1 : Répartition des 6 thèmes principaux abordés dans les entrevues

{Début d'adaptation de la figure}

Diagramme circulaire avec les catégories suivantes :
Caractéristiques des hallucinations courantes : 32 %
Relation aux hallucinations : 25 %
Circonstances des hallucinations courantes : 25 %
Historique de la perte sensorielle : 9 %
Relation de la personne à son entourage : 6 %
Circonstances d'apparition des 1^ères hallucinations : 3 %
{Fin d'adaptation de la figure}

Globalement, les trois groupes considérés (personnes ayant une déficience visuelle, auditive ou une surdicécité) abordent des thèmes très semblables puisque les trois mêmes catégories analytiques sont répertoriées dans chaque groupe comme les plus fréquentes.

Aspects qualitatifs
Un examen du contenu des catégories analytiques les plus fréquemment abordées par les participants permet de rendre compte du contenu et de la terminologie utilisés pour témoigner des hallucinations.
Caractéristiques des hallucinations : à l'intérieur de ce thème, parmi les unités d'enregistrement répertoriées dans la catégorie « types visuels » (simple/complexe, figuratif/non-figuratif), les participants ont abondamment décrit ce qu'ils voyaient. Ainsi, ils disent « voir » des choses. Ces choses s'apparentent à des entités connues. Elles sont « comme » de la tapisserie, des fleurs, des visages, des dessins, des formes. Certains voient aussi des personnages qu'ils reconnaissent ou non et des animaux. Ces images sont très claires et très vivaces et peuvent se caractériser par leurs dimensions, par leurs couleurs ou leur proximité.
Parmi les unités d'enregistrement répertoriées dans la catégorie « types auditifs » (simple/complexe), les personnes décrivent en détail ce qu'elles entendent. Utilisé au présent ou au passé, le verbe « entendre » est au coeur des témoignages livrés. Essayant de préciser les sons inhabituels qu'ils perçoivent, plusieurs participants vont utiliser l'expression « C'est comme... ». Les sons entendus sont de natures diverses. Ils consistent en bruits, en sonorités métalliques, en musique, chants, grondements, cillements et bruit du tonnerre.
Relation de la personne aux hallucinations
Si quelques personnes rapportent des impressions positives, telles que les images inhabituelles sont belles, drôles ou comiques à regarder, la plupart d'entre elles confient avoir des sentiments négatifs. Les hallucinations vécues peuvent soulever la peur et la crainte :
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{Début de la citation}

« Là, j'ai eu comme une crainte. Là, j'ai sonné l'alarme »
« C'est quand ça approche de moi que je suis inquiète »
{Fin de la citation}

Les images ou les sons « dérangent ». Les personnes deviennent « tannées » de les voir :
{Début de la citation}

« Je pourrais tout faire pour que ça arrête, parce que ça me dérange bien gros. Ça m'indispose bien, bien, bien gros »
« Je voudrais que ça n'arrive plus. Je voudrais ne plus en avoir »
{Fin de la citation}

Ne sachant pas ce qui se passe en eux, plusieurs participants disent qu'ils sont en train de devenir fous :
{Début de la citation}

« Je ne veux pas me faire passer pour une folle. Tu sais, parce que ce n'est pas normal »
« On pense qu'on est folle. Parce que c'est ça que j'avais peur. Avant d'en parler à ma fille, j'ai dit, je suis après de devenir folle... »
{Fin de la citation}

Un autre aspect fréquemment évoqué est le contrôle des hallucinations, dont plus particulièrement les moyens utilisés pour tenter de les faire disparaître. Plusieurs personnes se « concentrent »; d'autres ferment les yeux ou regardent ailleurs. Peu d'entre elles ont un contrôle réel sur leurs hallucinations.
Circonstances d'apparition des hallucinations
Les personnes interrogées traitent abondamment des circonstances qui précèdent l'apparition des manifestations hallucinatoires. Plusieurs personnes disent qu'elles sont « seules » lorsque les manifestations hallucinatoires surviennent. Certaines sont engagées dans des activités comme l'écoute des « nouvelles » à la télévision ou la conversation au téléphone. Le fait de se sentir agité intérieurement semble une autre caractéristique fréquemment partagée. Plusieurs personnes disent aussi que les hallucinations semblent plus fréquentes lorsqu'elles se sentent anxieuses, contrariées, angoissées ou fatiguées.
Discussion
Outre l'adaptation à la déficience sensorielle, un certain nombre de personnes devront apprendre à composer avec le développement d'hallucinations visuelles, dans le cadre du SCB, ou d'hallucinations auditives, dans le cadre de phénomènes analogues au niveau de la déficience auditive. La prévalence exacte de ces syndromes fait encore l'objet de recherches, mais il semble bien qu'elle soit considérable. Comme en témoignent les propos des personnes qui ont été rencontrées en entrevue, la réaction peut être positive ou négative. Dans le cadre d'un SCB, le fait de rassurer la personne sur son état mental contribue à améliorer le vécu des hallucinations. Il est donc primordial de dépister cette condition dès que possible et l'obtention d'un questionnaire à cet effet devrait favoriser un repérage rapide, donnant lieu à une prise en charge accélérée. Le questionnaire sera développé sur base des entrevues réalisées, en privilégiant les thèmes les plus fréquemment abordés et en partant des mots et expressions couramment utilisés par les personnes interrogées. Ce questionnaire, une fois validé, devrait constituer un instrument intéressant, tant pour le repérage clinique, que pour l'étude des prévalences d'hallucinations chez les personnes ayant une déficience visuelle ou auditive, en l'absence de troubles mentaux.
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Introduction
La dégénérescence maculaire liée à l'âge (DMLA) est une maladie rétinienne dégénérative chronique qui débute après l'âge de 50 ans. Selon l'Organisation mondiale de la santé, la DMLA représente environ 9 % des cas mondiaux de cécité [9]. Elle est devenue la première cause de cécité dans les pays industrialisés en raison du nombre croissant de personnes âgées de plus de 70 ans [9]. En effet, la prévalence de cette maladie augmente en fonction de l'âge. En 2004, on estimait qu'au Québec, un peu plus de 37 000 individus en étaient atteints [1].
La DMLA entraîne la perte des fonctions liées à la fovéa et à la macula de l'oeil [6]. La macula permet la détection des détails. Bien que la DMLA n'engendre pas la cécité complète, la vision fonctionnelle résiduelle, obtenue grâce à la périphérie de la macula, est caractérisée par une réduction sévère de l'acuité visuelle [6] et de la sensibilité au contraste [10]. La stabilité de la fixation [4, 15, 20] et la perception de profondeur stéréoscopique [12] peuvent être sévèrement affectées. Cette perte de la vision fonctionnelle réduit les capacités de lecture [5, 6, 15, 16], la reconnaissance des visages [2, 14], l'autonomie fonctionnelle et la qualité de la vie en général [3, 10].

Pour compenser la perte de champ visuel central, la personne ayant une DMLA peut apprendre à utiliser une partie intacte de sa rétine, située en dehors du scotome central. À cet effet, l'entraînement à la vision excentrique (EVE) est une méthode de réadaptation visuelle conçue spécialement pour les gens présentant une perte du champ visuel central, résultant le plus souvent de la DMLA. L'individu apprend à optimiser sa perception de l'environnement en localisant un point excentré de sa rétine qui lui permet de fixer son environnement le plus clairement possible. Ce point de fixation excentrée est appelé communément aire de fixation préférentielle. En anglais, l'on fait référence au Preferred Retinal Locus (PRL) [8]. Une fois le PRL localisé, la personne apprend à l'utiliser avec des aides optiques et non optiques. L'importance de l'EVE a été démontrée scientifiquement. En plus d'avoir un impact en lecture, il permet d'améliorer les capacités à accomplir les activités instrumentales de la vie quotidienne (ex. : préparation des repas, faire les courses, etc.), contrairement à l'entraînement unique aux aides optiques qui n'a pas un impact significatif en ce domaine [17, 18].
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Problème
Une recension des écrits a été effectuée par une équipe de chercheurs et de cliniciens de l'Institut Nazareth & Louis-Braille (INLB) [19]. Les résultats ont montré qu'il n'existe aucun protocole d'évaluation et d'entraînement à la vision excentrique standardisé et francophone, qui adresse à la fois les besoins d'interventions sur le plan des activités instrumentales de la vie quotidienne et de la lecture courante. Face à ce constat, une équipe composée de chercheurs, d'une optométriste et de spécialistes en réadaptation en déficience visuelle de l'INLB a décidé de développer un guide des pratiques cliniques en évaluation et en entraînement à la vision excentrique qui réponde à ces besoins.
Méthode
Le protocole d'évaluation et d'entraînement à la vision excentrique qui a été développé est basé sur la littérature scientifique portant sur l'évaluation et l'entraînement à la vision excentrique ainsi que sur les programmes d'EVE existants, comme la LOVIT/Veterans Affairs Low Vision Intervention Trial de Stelmack (2007) [11, 13] et la LUVReading/Learn to Use your Vision for Reading de Wright & Watson (1995) [21]. La méthode d'Holzschuch, Menu & de la Porte des Vaux (1996) a également été d'une grande inspiration pour la partie évaluation et entraînement en lecture de notre protocole [7].
Résultats
Deux outils ont principalement été développés : le Guide des pratiques cliniques en évaluation et en entraînement à la vision excentrique et l'Évaluation des capacités de lecture en déficience visuelle (ECLec-DV). Ils sont ici présentés, de même que les résultats préliminaires du programme d'EVE.
Guide des pratiques cliniques en évaluation et en entraînement à la vision excentrique
Ce guide comprend un protocole d'évaluation et d'intervention systématique et détaillé qui inclut les instructions verbales à donner à l'usager, les formulaires d'évaluation et le matériel d'entraînement et de pratique. Le protocole comprend un programme court et un programme long. Le but du programme court est d'identifier le ou les PRL et d'offrir un entraînement à la vision excentrique dans les activités instrumentales de la vie quotidienne et en lecture d'appoint. Le programme long offre une série d'entraînements supplémentaires qui visent l'amélioration des capacités de lecture courante. Ces programmes sont décrits ci-dessous.
· Entraînement à la vision excentrique dans les activités quotidiennes et en lecture d'appoint

L'évaluation et l'entraînement à la vision excentrique dans les activités quotidiennes et en lecture d'appoint (programme court) exigent 4 à 5 rencontres qui totalisent 6 à 7 heures d'interventions. La 1^ère rencontre permet à l'usager de bien comprendre, entre autres, ce qu'est la DMLA et quel est son impact sur la vision fonctionnelle. Il apprend également à contrôler l'orientation de son regard. Une évaluation de la position optimale du regard en vision intermédiaire et au près est effectuée en utilisant une adaptation de la méthode du visage et de l'horloge, décrite entre autres par Wright et Watson (1995). La 2^e rencontre est consacrée à l'entraînement de la coordination oculomanuelle, de la fixation excentrique, des saccades visuelles et de la poursuite visuelle.
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Puis, lors de la 3^e rencontre, un premier entraînement à la lecture en vision excentrique est effectué, avec et sans aides optiques. Des exercices avec marqueurs de lignes ont été développés à cet effet. Ils offrent un niveau graduel de difficulté sur le plan de la taille, de la police de caractères et de la présentation des stimuli. Le programme d'EVE est également l'occasion d'un enseignement sur l'utilisation des aides optiques et sur l'adaptation de l'environnement. Entre chaque séance d'intervention, l'usager doit effectuer des pratiques, afin d'améliorer ses capacités oculomotrices, perceptuelles et visuelles. Du matériel lui est remis à cet effet. Une évaluation de la pertinence de poursuivre ou non l'entraînement en lecture est effectuée lors de la 4^e rencontre; elle est basée entre autres, sur la motivation de l'usager, ses habitudes de lecture antérieures et actuelles, ses objectifs personnels et ses capacités (ex. : niveau d'énergie). La décision est prise de concert avec l'usager. Dans le cas où l'on décide de poursuivre les interventions, l'Évaluation des capacités de lecture en déficience visuelle (ECLec-DV) est administrée.
· Entraînement à la vision excentrique en lecture courante

L'entraînement à la vision excentrique en lecture courante (programme long) requiert 3 rencontres supplémentaires qui totalisent environ 5 heures. Les cahiers d'entraînement développés par Holzschuch et coll. (1996) sont utilisés. Quelques adaptations y ont été apportées afin d'ajouter ou de clarifier certaines consignes et de réduire le volume du matériel de pratique. Les exercices sont présentés selon un niveau graduel de difficulté. Ils adressent les aspects oculomoteur, perceptuel et cognitif de la lecture. Suite à l'entraînement, l'ECLec-DV est administrée afin d'évaluer l'impact du programme des capacités de lecture.
Tout au long de l'EVE, l'intervenant doit prendre soin de donner de la rétroaction sur le contrôle de la fixation excentrique, sur les stratégies et habiletés de balayage visuel et de lecture et sur la performance durant les exercices afin d'optimiser l'apprentissage et l'intégration de la vision excentrique. En plus de la rétroaction, les encouragements et le soutien moral sont des éléments importants qui contribuent au maintien de la motivation de l'usager à poursuivre l'entraînement.
Évaluation des capacités de lecture en déficience visuelle (ECLec-DV)
L'Évaluation des capacités de lecture en déficience visuelle est inspirée de la méthode développée par Holzschuch et coll. (1996). L'outil d'évaluation d'Holzschuch et coll. n'a pas été intégré au protocole, car il n'est pas suffisamment adapté au contexte québécois et à la clientèle visée, qui est très âgée et lit souvent très lentement. De ce fait, nous avons développé notre propre méthode d'évaluation, inspirée de celle d'Holzschuch et coll.
L'ECLec-DV intègre différentes composantes sollicitées lors de la lecture, soit une composante perceptuelle (taille des caractères pouvant être lue avec aisance), une composante motrice et oculomotrice (stratégies de balayage) et une composante cognitive (vitesse et compréhension de la lecture). Deux versions de l'ECLec-DV ont été développées, soit l'une pour les utilisateurs de loupes et de systèmes microscopiques et l'autre pour les systèmes de grossissement électronique. Par ailleurs, deux versions du matériel et des questions d'évaluation ont été produites, soit l'une pour l'évaluation pré-entraînement et l'autre pour le post-entraînement.
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L'évaluation de la taille des caractères lue avec aisance est effectuée à l'aide d'un texte qui comprend sept tailles de caractères. Les stratégies de balayage vertical, horizontal, diagonal et global sont évaluées à partir de tâches qui demandent d'extraire des renseignements précis, contenus dans un calendrier des Saints. Quant à la vitesse de lecture, elle est évaluée à l'aide d'un texte informatif que l'usager lit à haute voix. Puis, la personne doit répondre à trois questions standardisées qui permettent d'évaluer sa compréhension du texte. L'ECLec-DV prévoit également l'identification des difficultés spécifiques en lecture (ex. : mots courts vs longs, retour de ligne, etc.). Lors du développement de l'ECLec-DV, une attention particulière a été portée à la standardisation des instructions et des questions d'évaluation, au niveau de difficulté des textes d'évaluation de la vitesse et de la compréhension de la lecture, à la comparabilité des versions pré et post entraînement et à l'établissement d'échelles d'évaluation les plus claires et les plus sensibles possible au changement.
Pour chacune des quatre sphères évaluées, un résultat est calculé, à partir desquels un résultat global est obtenu. Un support électronique basé sur l'application Microsoft Excel a été développée afin de faciliter le calcul des résultats et leur comparaison pré et post entraînement.
Résultats préliminaires
Le programme d'EVE étant en cours d'implantation, il n'est actuellement pas possible d'évaluer son impact sur les différentes sphères qu'il adresse. Toutefois, les SRDV de l'INLB qui ont appliqué le protocole rapportent qu'environ trois usagers sur quatre cessent leur entraînement après avoir complété le programme court, lequel répond suffisamment à leurs besoins et à leurs objectifs. Plusieurs rapportent que le programme permet d'améliorer significativement la qualité de vie des usagers ainsi que leurs capacités fonctionnelles dans les activités instrumentales de la vie quotidienne. Un impact sur la mobilité et l'orientation a été rapporté dans certains cas. Le programme en lecture courante contribuerait pour sa part à améliorer significativement les capacités de lecture. Finalement, la capacité visuelle de certains usagers s'est améliorée de façon spectaculaire. Par exemple, dans un cas, l'acuité au loin est passée de 6/360 à 6/80. Chez deux autres usagers, l'acuité au près est passée de 13M à 3M chez l'un et de 4M à 0.8M chez l'autre. Mentionnons que le protocole prévoit que l'usager soit réévalué en optométrie 20 semaines après le début des interventions en vision excentrique afin de vérifier, entre autres, l'impact du programme sur les acuités visuelles.
Plans futurs
Des études visant à explorer d'autres modalités permettant d'identifier le PRL avec plus de précision seront effectuées dans un avenir rapproché. À plus long terme, nous prévoyons 1) effectuer des activités de transfert externe des connaissances en lien avec le programme d'évaluation et d'entraînement à la vision excentrique et 2) évaluer les propriétés métriques de l'ECLec-DV et l'impact du programme d'EVE.
Conclusion
Le protocole d'évaluation et d'intervention en vision excentrique développé à l'INLB fournit aux intervenants francophones un outil d'intervention systématisé et détaillé, qui adresse à la fois les besoins d'interventions sur le plan des activités instrumentales de la vie quotidienne et de la lecture courante.
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Par ailleurs, l'Évaluation des capacités de lecture en déficience visuelle répond à un besoin d'avoir un outil d'évaluation adapté à la population et aux pratiques québécoises. Bien que l'impact du programme d'EVE n'ait pas encore été évalué formellement, les résultats préliminaires sont des plus encourageants et montrent clairement que les interventions peuvent entraîner des améliorations substantielles sur le plan visuel et sur celui des capacités fonctionnelles.
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L'acquisition de comportements visuels de qualité par l'informatique
Khatoune Témisjian, Ph.D.^1, ^2, Denise Trépanier^1, Natja Boulianne^1
^1 Institut Nazareth & Louis-Braille
^2 Centre de recherche interdisciplinaire en réadaptation du Montréal métropolitain
L'utilisation de l'informatique s'intègre de plus en plus à la pratique des spécialistes en réadaptation en déficience visuelle. Depuis plusieurs années, l'expertise s'est bien développée auprès des jeunes ayant une déficience visuelle dans le milieu scolaire, principalement au niveau des activités de lecture et d'écriture. Effectivement, l'ordinateur est couramment utilisé dans les maternelles et à domicile par les parents et les enfants qui y sont familiarisés de plus en plus jeunes.
Les intervenants du programme Enfance/Jeunesse exploitent depuis plusieurs années l'ordinateur comme outil d'intervention complémentaire auprès de la clientèle d'âge préscolaire. L'utilisation d'un ordinateur portable, d'un grand écran et de logiciels éducatifs lors des interventions à domicile a permis aux intervenants de varier les moyens de stimuler l'utilisation de la vision de l'enfant. Jusqu'à présent, les interventions sont plutôt de type exploratoire et on peut constater une certaine lacune au niveau de la structuration des actions : en effet, les logiciels ainsi que les interfaces^1 sont actuellement utilisés de façon plutôt aléatoire.
Pour la clientèle d'âge préscolaire, l'expertise se développe graduellement par un processus de type plutôt essai-erreur. Il pourrait être plus bénéfique de structurer davantage l'intervention « informatique » pour en optimiser les impacts sur le développement des aptitudes visuelles.

Les écrits scientifiques indiquent que généralement, l'ordinateur est utilisé par les ergothérapeutes pour des objectifs liés à la communication et à la cognition. C'est un outil motivant pour les enfants, qui augmente leur attention à la tâche. Il a aussi été constaté que l'utilisation de logiciels d'entraînement permet de suivre les progrès en termes du niveau de précision et du temps d'exécution des tâches. Le manque de temps, d'information et de soutien aux intervenants nuit souvent à l'utilisation de l'ordinateur. Ce sont surtout les jeunes âgés de 7 à 10 ans qui bénéficient d'interventions et celles-ci diminuent considérablement pour les plus jeunes âgés de 3 à 6 ans^2.
Dans une école spécialisée de Montréal, un programme destiné aux enfants ayant une déficience motrice a été élaboré dans le but de développer les habiletés motrices pour l'accès aux activités informatiques. La progression des activités s'établit sur des étapes qui s'apparentent à celles qui ont été déterminées dans le programme d'intervention « Voir au quotidien », rédigé par des intervenantes du programme Enfance/Jeunesse de l'Institut Nazareth & Louis-Braille.
Inspirées par les informations recueillies ainsi que par nos expertises respectives auprès de la clientèle d'enfants ayant une déficience visuelle, nous avons voulu développer une « chronologie » d'utilisation de logiciels destinés à l'acquisition des comportements visuels pour les jeunes enfants de 2 à 6 ans.
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Objectifs
Cette démarche de développement d'outil d'évaluation et d'intervention vise à augmenter l'efficacité des interventions et ainsi en optimiser les impacts au niveau de la jeune clientèle ayant une déficience visuelle. Elle est basée sur des aptitudes et des comportements visuels et des variables qualitatives intégrées dans cinq des étapes du programme d'intervention « Voir au quotidien ». Il s'agit donc essentiellement de développer une séquence de logiciels éducatifs pour l'acquisition de comportements visuels de qualité.
Méthodologie
Le dispositif de recherche est une étude de cas, approche par laquelle on observe des « cas » pour comprendre et expérimenter des logiciels. Même si cette approche comporte des limites, dont celle de la représentativité, il n'en demeure pas moins qu'elle présente également des forces, dont celle d'explorer des phénomènes nouveaux^3.
La collecte des données a été effectuée à l'aide de deux grilles d'évaluation : une grille d'évaluation des comportements visuels de l'enfant, composée d'une fiche d'identification et d'une grille d'évaluation. La grille d'évaluation des logiciels comprenait les informations suivantes : la date de l'évaluation, le nom du logiciel utilisé, la durée des activités, quatre à cinq comportements visuels en lien avec les étapes ciblées et les cinq comportements visuels de base (fixation, localisation, poursuite, fixation alternance et poursuite saccadée).
Le recrutement des participants a été réalisé par le biais des intervenants du programme Enfance/Jeunesse et des formulaires de consentement pour la participation ainsi que pour la prise de photos ou de films ont été respectivement signés par chacun des parents.
Expérimentations
Les expérimentations se sont déroulées dans le Sensorium, laboratoire destiné à la stimulation sensorielle et équipé d'un espace informatique, entre mars et mai 2009. Les intervenants ont rencontré les enfants durant cinq sessions hebdomadaires suivies d'une sixième, planifiée trois semaines après la tenue de la dernière expérimentation.
Lors de la première semaine d'expérimentation, les deux intervenantes impliquées dans le projet étaient présentes. Pour les autres sessions d'expérimentation, autant l'observation que les interventions ont été effectuées par une seule intervenante.
Le matériel suivant a été utilisé :
· ordinateur de table sous Windows XP;

· écran mat ACL de 19 pouces;

· pastille de 4 pouces;

· souris;

· chaise adaptable avec courroie (style Tripp Trapp/Fauteuil de positionnement de l'enfant);

· conditions d'éclairage ajustables.
Les critères de sélection des logiciels étaient les suivants :
· bon contraste figure-fond;

· bonne qualité des couleurs, de préférence avec utilisation de couleurs saturées;

· contours bien définis de l'image, sur le plan de l'objet et du personnage;
{Page 30}
· grosseur et grandeur des différents éléments vus à l'écran;

· nombre limité d'éléments présentés dans le même tableau;

· vitesse de l'animation contrôlable.
Résultats
Portrait des participants
Raf, garçon âgé de trois ans, a une déficience visuelle due à de l'atrophie optique; les autres diagnostics sont les suivants : nystagmus pendulaire, strabisme convergent intermittent ainsi que myopie non significative. Son acuité visuelle au loin est de 6/48 en vision binoculaire. Ses champs visuels sont de 140° en horizontal et de 100° en vertical. Son acuité visuelle au près lui permet de lire des caractères de 4.8M à une distance de 20 cm. Raf n'a pas de déficience associée à sa déficience visuelle.
Cyn, fillette âgée de deux ans, a une déficience visuelle due à l'Amaurose de Leber; les autres diagnostics sont les suivants : nystagmus, strabisme convergent à l'oeil droit, forte hypermétropie ainsi qu'astigmatisme. Son acuité visuelle au loin est de 6/60 en vision binoculaire avec correction. Ses champs visuels sont de 140° en horizontal et de 115° en vertical. Son acuité visuelle auprès lui permet de lire des caractères de 5M à une distance de 11 cm. Cyn porte des lunettes pour la correction de son hypermétropie et de son astigmatisme. Cyn n'a pas de déficience associée à sa déficience visuelle.
Dee, garçon âgé de trois ans, a une déficience visuelle due à une affection du cortex visuel et les autres diagnostics sont les suivants : strabisme divergent et d'astigmatisme. Ses acuités et ses champs visuels sont actuellement évalués comme étant une perception de la forme (PEF). Dee a des incapacités motrices (fauteuil adapté) et intellectuelles associées à sa déficience visuelle.
Lum, garçon âgé de deux ans, a une déficience visuelle due à une rétinopathie de la prématurité. Son acuité visuelle au loin est de 6/78 en vision binoculaire. Il n'y a pas de mesure actuellement pour son acuité visuelle au près. Ses champs visuels sont de 75° en horizontal et de 80° en vertical.
Jo, garçon âgé de trois ans, a une déficience visuelle due à de l'aniridie; les autres diagnostics visuels sont les suivants : nystagmus, strabisme convergent alternant, cataractes polaires et antérieures. Son acuité visuelle au loin est de 6/78 en vision binoculaire. Il n'y a pas de mesure actuellement pour son acuité visuelle au près Ses champs visuels sont de 110° en horizontal et de 105° en vertical.
Analyses
Les observations menées dans le cadre de cette étude ont révélé un intérêt marqué et immédiat des participants, avec un taux de participation de 65 %. Tous les participants avaient les acquis de l'étape de l'éveil, avec de rapides réactions aux différentes animations produites.
Pour les logiciels de stimulation purement visuelle (étape Éveil), le niveau de développement des enfants semblait avoir peu d'importance puisque que tous les participants ont réagi rapidement aux différentes animations produites.
Nous avons observé des éléments renforçateurs et des distractions. Les éléments renforçateurs sont le son, la musique, le logiciel utilisé et la présence des parents.
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Les éléments de distraction ont été les sources lumineuses (l'éclairage LED des haut-parleurs) ainsi que la sensibilité de l'écran tactile.

Les enfants pouvaient être distraits par la lumière provenant du corridor entre les lattes des stores horizontaux, puisque le travail s'effectuait dans la pénombre pour inciter l'enfant à converger son attention vers l'écran.
Tous les enfants qui ont participé à la recherche avaient acquis l'étape de l'« éveil ». Par contre, l'étape de « voir et comprendre » constituait un tremplin vers l'acquisition d'habiletés « informatiques ». Lorsque l'ensemble des comportements a été acquis, les interventions pouvaient être orientées davantage vers les habiletés informatiques, telles que l'utilisation de la souris, de deux pastilles et de l'écran tactile.
Développement d'un outil d'intervention
Ce projet a permis de développer un outil d'intervention : Un clic à la fois, de l'éveil à la compréhension. Ce dernier est destiné aux intervenants du réseau de la réadaptation en déficience visuelle, de la réadaptation en déficience physique et en déficience intellectuelle ainsi qu'aux partenaires des milieux scolaires spécialisés.
C'est un document qui a pour objectif d'augmenter l'efficacité des interventions liées à l'utilisation de l'informatique, afin d'optimiser les impacts auprès de la clientèle d'âge préscolaire ayant une déficience visuelle. À travers un continuum d'acquisition, les intervenants impliqués auprès de l'enfant ayant une déficience visuelle seront en mesure d'agir sur le développement d'aptitudes visuelles de qualité. L'intérêt marqué et grandissant de l'enfant pour les animations virtuelles sera mis à profit dans le processus d'apprentissage.
Conclusion
La chronologie proposée, étalée sur cinq étapes, permettra ainsi aux intervenants de personnaliser l'intervention selon le niveau d'acquisition des comportements visuels de l'enfant. Il pourra ainsi développer de façon graduelle la fixation, la localisation, la poursuite, la fixation en alternance et la discrimination. La généralisation de ces aptitudes visuelles dans sa vie quotidienne favorisera l'interaction dans son environnement.
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Problématique
Dans la société actuelle, lire est essentiel pour s'instruire, communiquer et se divertir. La lecture est à la base de la scolarisation de tous les élèves. Le braille est, pour les élèves aveugles, le mode de lecture et d'écriture et il constitue un des outils majeurs de leur intégration dans la société.
Dans le milieu scolaire, il est reconnu que l'élève utilisateur de braille lit plus lentement que ses pairs voyants. Sa vitesse de lecture représente un facteur déterminant dans l'exécution des activités d'apprentissage et d'évaluation. Dans le règlement de la Sanction des études, il est alloué un tiers de temps supplémentaire aux élèves ayant une déficience visuelle lors des évaluations.
Les enseignants se questionnent régulièrement quant aux facteurs qui peuvent influencer la vitesse de la lecture du braille. La méconnaissance des abréviations vient en tête de liste. L'utilisation d'une seule main lectrice semble en être un autre.
Réponses de la littérature
Dans la littérature consultée, la quasi-totalité des recherches permettant de déterminer la vitesse de lecture braille est en anglais et des variables importantes n'apparaissent pas comme :
· les caractéristiques des sujets;

· le niveau de braille utilisé (intégral ou abrégé);

· le niveau de difficulté des textes de lecture;

· le type de lecture : orale ou silencieuse;

· la comparaison avec des sujets voyants;

· les facteurs favorisant la rapidité en lecture braille.
Vitesse de lecture
Plusieurs auteurs dont Hatwell et Lewi-Dumont estiment la vitesse de braille abrégé chez un adulte instruit, de 90 à 100 mots/minute. Certains auteurs mentionnent que quelques lecteurs adultes experts peuvent lire jusqu'à 200 mots/minute. Chez les voyants, les adultes instruits lisent un texte imprimé à une vitesse avoisinant les 250 à 300 mots/minute (Hatwell, 2003). Richaudeau, quant à lui, évalue à 450 le nombre de mots lus en lecture silencieuse par un lecteur moyen.
Braille abrégé
Le braille est un système d'écriture tactile dont les codes varient selon la langue des utilisateurs. Le braille intégral est celui qui a une correspondance caractère à caractère entre le texte imprimé et le texte braille.
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Comme un texte transcrit en braille intégral occupe beaucoup d'espace, plusieurs pays ont développé un système abrégé parallèlement au braille intégral. Celui-ci contient des abréviations utilisées pour représenter certains mots plus fréquents ou pour représenter les affixes.
En anglais, les jeunes lecteurs ont environ 200 (189) abréviations à apprendre (Hatwell, 2003). Le braille français, par contre, ne contient pas moins de 2500 abréviations. Cet apprentissage se fait généralement sur quelques années.
Objectifs de la recherche
Nous avons comparé, à l'aide de la même expérimentation, les résultats d'un groupe de sujets utilisateurs de braille abrégé français avec ceux d'un groupe de sujets utilisateurs d'imprimé courant qui répondent aux mêmes critères quant à la scolarité, l'âge et le sexe.
Nos objectifs étaient les suivants :
· déterminer la vitesse de lecture des
utilisateurs québécois de braille abrégé français;

· dégager les caractéristiques communes aux lecteurs rapides de braille;

· établir des corrélations entre techniques, habitudes et vitesse de lecture;

· comparer la vitesse de lecture en braille abrégé français et en imprimé.

Méthodologie
Nous avons retenu les variables suivantes :
· être Québécois francophone;

· être âgé de 15 ans et plus;

· utiliser le braille abrégé français depuis au moins trois ans;

· être aux études post secondaires ou avoir réussi des études du niveau secondaire;

· ne pas avoir accès à l'imprimé.

Suite à ce recensement, 30 personnes utilisant le braille abrégé ont été retenues.
Un second groupe de 10 personnes constitué d'utilisateurs d'imprimé présente les mêmes caractéristiques que l'échantillonnage d'utilisateurs de braille abrégé quant à l'âge, le sexe et le niveau de scolarité.
Profil des sujets
	Sujets
	Âge
	Scolarité complétée
	Statut professionnel

	Utilisateurs de braille
	De 18 à 67 ans
	Secondaire : 6
Collégial : 8

Universitaire : 16
	Étudiants : 6
Travailleurs : 14

Retraités : 6

Autres : 4

	Utilisateurs d'imprimés
	De 22 à 57 ans
	Secondaire : 2

Collégial : 3

Universitaire : 5
	Étudiants : 2

Travailleurs : 8

Retraités :

Autres :


Le protocole d'expérimentation comprenait diverses étapes :
Avant la lecture :
· une fiche d'identification sur le lecteur;

· un questionnaire sur leurs habitudes de lecture;

· un texte de pratique à la disposition des sujets.
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Pendant la lecture :
· nous demandons à chaque sujet de lire deux textes à caractères différents de difficulté de fin du secondaire, un article de journal et une nouvelle littéraire. Une caméra filme les mains des sujets durant la séance.
Chaque texte comporte quatre étapes :
· une exploration du texte avant la lecture;

· une lecture à voix haute pendant trois minutes;

· une lecture silencieuse pendant trois minutes.
Après la lecture :
· un commentaire sur chaque texte lu est demandé aux sujets.
Lors des lectures à voix haute, tous les types d'erreurs effectuées sont annotés.
Résultats
Tableau 1
L'impact de la vision sur la vitesse de lecture
F(1, 38) = 29,38, p < 0,001, n2 = 0,44
{Figure non reproduite}
L'analyse statistique nous indique que toutes les personnes ont augmenté leur vitesse de lecture lorsqu'ils lisaient silencieusement.
Les lecteurs de braille passent de 90 à 120 mots/minute, alors que les lecteurs d'imprimé passent de 175 à 280 mots/minute. Leur gain de rapidité est donc trois fois plus important que pour les lecteurs de braille.
Tableau 2
10 ans : âge charnière
F(1, 28) = 8,07, p = 0,008
{Figure non reproduite}
L'âge, le sexe et les habitudes de lecture n'ont pas d'impacts significatifs sur les résultats obtenus. Cependant, on mesure une différence quant à l'âge d'apprentissage. Plus la personne apprend le braille en bas âge plus sa vitesse de lecture sera importante. On note un écart significatif entre les personnes qui ont appris le braille avant l'âge de 10 ans et celles qui l'ont appris après cet âge. Cependant, ces dernières font plus d'erreurs de lecture.
Tableau 3
Technique bimanuelle conjointe versus bimanuelle disjointe
F(1, 10) = 12,91, p = 0,005
{Figure non reproduite}
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La vitesse de lecture obtenue augmente lorsque le sujet utilise ses deux mains et ce, particulièrement en lecture silencieuse. La lecture bimanuelle disjointe est la technique permettant d'obtenir la plus grande vitesse.
Tableau 4
Nombre d'années d'utilisation du braille
r = 0,28 voix haute p = 0,14
r = 0,36 silencieuse p = 0,054
{Figure non reproduite}
L'analyse des résultats nous montre que l'expérience est une variable qui influence la vitesse de lecture braille. En effet, cette dernière augmente en fonction du nombre d'années d'utilisation. Ces résultats viennent appuyer ceux obtenus au tableau 2 concernant l'impact de l'apprentissage du braille pendant le jeune âge.
Conclusion
La vitesse de lecture silencieuse du braille abrégé français est de 115 mots/minute. Seulement 6 utilisateurs sur 30 lisent plus de 150 mots/minute. Pour les mêmes textes, la médiane pour les utilisateurs d'imprimé est de 280 mots/minute. La lecture du braille abrégé français exige donc 2,4 fois plus de temps que la lecture de l'imprimé en lecture silencieuse chez les sujets de cette recherche. L'écart entre les utilisateurs de braille et ceux d'imprimé est moins grand en lecture orale. Le gain de vitesse lors du passage de la lecture orale en lecture silencieuse est beaucoup moins prononcé chez l'utilisateur de braille que chez l'utilisateur d'imprimé.
La recherche identifie trois caractéristiques communes aux lecteurs les plus rapides :
1. l'apprentissage du braille au début de la scolarité assure aux jeunes de meilleures possibilités de faire une lecture rapide. L'âge de 10 ans apparaît comme la limite pour tirer avantage de cette condition;

2. la technique bimanuelle disjointe est la plus efficace;

3. un grand nombre d'années d'utilisation du braille abrégé est un facteur favorable.
À cause des limites perceptuelles reliées au toucher, la lecture du braille est toujours plus lente que celle de l'imprimé et cet écart est impossible à éliminer.
Sachant que l'âge charnière est de 10 ans pour commencer l'apprentissage du braille et devenir un lecteur rapide, cela peut inciter les intervenants scolaires à être plus vigilants lorsqu'on est en présence d'un enfant dont la pathologie visuelle peut entraîner une grande baisse de vision. Le braille appris sans en avoir besoin dans l'immédiat, simplement au cas où, pourrait contribuer à rendre ce jeune plus performant en lecture et lui donner des chances de poursuivre ses études ou simplement d'avoir du plaisir à lire dans le futur.
L'apprentissage d'une bonne technique est un élément primordial pour être habile. L'utilisation des deux mains est une pratique efficace en lecture braille. L'élève tirera avantage à se servir des deux index lecteurs. La technique bimanuelle disjointe est à préconiser. Il serait intéressant de chercher pourquoi cette technique n'est pas utilisée par une majorité de lecteurs de braille. La discrimination tactile est-elle en cause? L'apprentissage de cette technique a-t-il été valorisé chez les jeunes élèves?
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Les aides informatiques prennent une place très importante à l'école pour les élèves utilisateurs de braille. Ces aides ont révolutionné la communication écrite entre les voyants et les aveugles; l'élève peut passer de l'imprimé au braille et vice versa. Dès son plus jeune âge, l'élève aveugle apprend à utiliser l'ordinateur et à lire le braille sur la plage tactile. Il lit et écrit alors en braille intégral. L'élève utilise quotidiennement le braille informatique pour faire ses apprentissages. La lecture de cette forme de braille ne fait pas appel à la technique bimanuelle puisqu'un seul index est utilisé. Quelle incidence cette façon de lire a-t-elle sur la vitesse de lecture atteinte par les utilisateurs de braille? Il serait nécessaire de poursuivre les recherches en ce sens.
Les aides informatiques permettent aussi d'avoir accès à l'information à l'aide d'une synthèse vocale. Il peut donc être tentant d'en généraliser l'emploi, car l'élève utilisateur de braille peut alors davantage suivre le rythme de ses pairs dans les activités pédagogiques. Cependant, durant les niveaux primaire et secondaire, l'élève est en apprentissage de la langue écrite et il doit être en contact visuel ou tactile avec les mots pour apprendre à les écrire et pour en garder une image mentale.
Pour terminer, le braille doit rester un mode de communication écrite valorisé par notre société. Pour que les jeunes élèves qui n'ont pas accès à l'imprimé ou qui n'y auraient plus accès à l'avenir deviennent des lecteurs rapides, il faut que le milieu scolaire mette en place les conditions favorables. Il est important de faciliter le passage au braille en bas âge. Cela passe aussi par un enseignement structuré et régulier d'une technique bimanuelle pour tous ces élèves.

Un code abrégé simplifié serait un atout. Et en dernier lieu, il est primordial d'accorder le temps supplémentaire nécessaire lors des activités d'apprentissage et d'évaluation afin que l'élève utilisateur de braille ait une chance de réussite égale à ses pairs voyants.
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Perception subjective des déformations visuelles ou des scotomes chez les personnes atteintes de rétinite pigmentaire *
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On a souvent supposé que les patients développant une maladie oculaire vivent une forme quelconque d'expérience oculaire qui les rend conscients de leurs déficiences. De la perspective du patient, de telles expériences les poussent souvent à consulter un professionnel oculaire. Par exemple, les patients qui développent des cataractes se plaignent souvent d'une vision brouillée; les personnes souffrant de trous maculaires ou de dégénérescence maculaire signalent des déformations dans leur vision centrale; et les patients atteints de rétinopathie diabétique signalent que leur vision est devenue « inégale » ou qu'ils voient des ombres. Toutefois, dans le cas de la perte de champ visuel périphérique ou de la perte de vision dans les situations de faible luminosité, comme pour les patients atteints de rétinite pigmentaire (RP), par exemple, les symptômes sont plus subtils et ne sont pas nécessairement facilement identifiables par les patients. Les maladies génétiques de ce groupe réduisent progressivement la vision périphérique à cause de la dégénérescence des photorécepteurs. Généralement, les patients éprouveront initialement des troubles de vision nocturne dans les situations de faible luminosité, ou ils pourraient être décrits comme « maladroits » parce qu'ils foncent plusieurs fois dans les obstacles se trouvant dans leur périphérie visuelle.
Dans le cas de la RP, la grande majorité de la recherche sur la fonction visuelle a porté sur la détérioration du champ périphérique, puisque son déclin progressif est le symptôme par excellence de cette maladie. De la perspective subjective des patients, toutefois, la vision centrale restante prend plus d'importance. On a démontré que certains aspects de la vision centrale sont affectés très tôt, comme la sensibilité différentielle (Alexander, Barnes, Fishman, Pokorny et Smith, 2004; Alexander, Derlacki et Fishman, 1995), la vision des couleurs (Massof, Johnson et Finkelstein, 1981; Sandberg et Berson, 1977) ou la vision spatiale (Turano, 1991; Turano et Schuchard, 1991). Les études plus récentes s'entendent généralement pour affirmer que la variabilité existe parmi les patients atteints de la RP, car certains démontrent des capacités visuelles comparables à des observateurs normaux, tandis que les autres dévient de la normalité, toutefois en des manières parfois imprévisibles.
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On n'en sait pas assez pour déterminer si ces patients éprouvent des changements de vision spatiale (c'est-à-dire des déformations visuelles).
Jusqu'à ce jour, un seul questionnaire évaluant les déformations visuelles affectant la fonctionnalité a été publié dans les journaux scientifiques évalués par les pairs. Arimura et ses collaborateurs (2006) ont établi une corrélation entre les déformations perceptuelles associées au développement d'un trou maculaire et les résultats à leur questionnaire sur la métamorphopsie. L'objectif de cette étude a été de développer une mesure subjective qui fournit des renseignements sur la gravité de la déformation visuelle. Leurs résultats indiquent une corrélation importante entre les déformations perçues au quotidien qui sont attribuables à un trou maculaire, telles que mesurées dans leur questionnaire, et les déformations quantifiées au moyen du test M-Chart (similaire à une version à une seule ligne de la grille d'Amsler).
Cette mesure en 10 points contient des questions évaluant la vision éloignée (c'est-à-dire la perception de poteaux de téléphone), la vision à distance moyenne (c'est-à-dire le contour d'un téléviseur) et la vision rapprochée (c'est-à-dire la lecture). À l'origine, elle a été conçue pour les patients atteints de dégénérescence maculaire; toutefois, si les patients atteints de la RP éprouvent des déformations visuelles dans leur champ central restant, certains points de cette évaluation peuvent aussi servir à évaluer les perceptions de la vision spatiale chez les personnes atteintes d'une RP. En faisant passer ce questionnaire à des personnes atteintes de la RP, l'objectif a été de vérifier si ces patients éprouvent vraiment des déformations visuelles et (ou) des scotomes, puisqu'aucune étude n'a encore traité de ce sujet.

Méthodologie
Le protocole a été approuvé par le Comité d'éthique de la recherche du Centre de recherche interdisciplinaire en réadaptation du Montréal métropolitain (CRIR) et le Comité d'éthique de l'Hôpital général juif, à Montréal, conformément à l'Énoncé de politique des trois Conseils du Canada sur l'éthique de la recherche avec des êtres humains.
Participants
Une vérification des mesures conservées dans les dossiers des patients à l'INLB de Longueuil datée de septembre 2008, a identifié 614 personnes ayant un diagnostic de RP. Parmi elles, 68 répondaient aux critères de recrutement d'avoir une acuité visuelle supérieure à 20/60 dans au moins un oeil et un diamètre horizontal du champ visuel supérieur à 6 degrés dans au moins un oeil. Ces paramètres ont été requis conformément à un protocole de recherche plus général qui n'a pas été rapporté dans ce document. Un total de 28 participants ont été inscrits, dont 2 ont été exclus de la présente analyse parce qu'ils ne pouvaient pas compléter le protocole en raison d'une acuité insuffisante.
À l'arrivée, lors de la visite d'inscription, le but et la procédure de l'expérience ont été de nouveau expliqués et on a obtenu un consentement éclairé par écrit. On a mesuré l'acuité de façon monoculaire à l'aide de l'échelle ETDRS, en utilisant la réfraction habituelle à une distance de

4 m. Tous les participants ont fait l'objet d'un dépistage relativement à l'intégrité de leur état cognitif, en utilisant le test Montreal Cognitive Assessment (Nasreddine et coll., 2005). Les caractéristiques pertinentes du patient, comme l'âge et le diamètre du champ visuel (cible III-4^e de Goldman), ont été tirées des dossiers des patients.
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Questionnaire
Après avoir communiqué avec les auteurs du questionnaire (Arimura et coll., 2006), ceux-ci ont fourni une version anglaise, avec la permission de l'utiliser pour cette étude. Cette traduction anglaise a été adaptée sur le plan du contenu culturel (le point 4 portant sur la salle de méditation japonaise a été remplacé par une question sur l'apparence des cadres de porte), puis a été traduite en français. Chacune des dix questions traite de la déformation visuelle des exemples avec un seul oeil et avec les deux yeux. On a demandé aux participants de répondre aux questions, en portant leurs verres de correction habituelle pour chacune des tâches demandées à chaque point. Chaque fois, le participant avait la possibilité de répondre sur une échelle de Likert en 4 points, allant de 0 = aucunement, à 3 = beaucoup, l'option 4 = aucune de ces réponses, si l'objet n'était pas pertinent à la situation de la personne. Le questionnaire a été administré à l'oral.
Résultats et discussion
Lorsqu'on administre ce questionnaire, il apparaît bien vite que les directives initiales de calcul des scores (la somme de tous les points) ne produiront pas des données substantiellement analysables, puisque très peu de patients ont indiqué des déformations et (ou) des scotomes. De plus, il est relativement rare que les patients atteints de la RP performent consciemment leurs tâches visuelles de façon monoculaire, comme indiqué dans les points du questionnaire. Par conséquent, les réponses sont rapportées ici d'après une perspective à prédominance qualitative.
Sur les 26 participants qui ont rempli le questionnaire, 17 (65 %) n'ont rapporté aucun symptôme de métamorphopsie, tandis que 9 (35 %) ont répondu, à au moins un point, percevoir au moins une déformation minime. Le point évoquant le plus souvent des plaintes chez 7 des 9 patients présentant des symptômes était la Question 8, qui demande : « Manque-t-il certaines parties des visages des gens, ou certaines de ces parties de visages sont-elles déformées? ». Lorsqu'on étudie l'acuité visuelle et les caractéristiques du champ visuel de ces 9 personnes, il faut noter que leurs acuités visuelles différaient beaucoup, tandis que toutes, à l'exception d'une seule, avaient des diamètres de champ visuel de moins de 18 degrés pour chaque oeil. En général, l'acuité visuelle de l'oeil le plus fort variait de 20/18 à 20/66, Moyenne = 20/34 (6/5,4 à 6/19,8, Moyenne = 6/10,7). Sur le plan monoculaire, les diamètres horizontaux du champ de l'oeil le plus fort variaient de 6,0 à 65,4 degrés (Moyenne = 21,1, Écart type = 12,1). Lorsque vous comparez les diamètres du champ des participants qui percevaient des déformations et (ou) des scotomes avec ceux qui n'en percevaient pas, l'analyse indique que le classement des diamètres du champ différait de façon significative sur le plan statistique entre les deux groupes, U = 108,5, p < 0,05, tandis que les participants éprouvant des symptômes présentaient des diamètres de champ visuel plus petits. Le U-test Mann-Whitney non paramétrique a été choisi parce que les données n'étaient pas distribuées normalement. De plus, la personne qui s'est plainte le plus à propos de tous les points était aussi le participant qui avait le champ visuel le plus étroit de ce groupe. L'acuité ne différait pas entre les groupes.
Bien qu'une analyse quantitative des résultats du questionnaire n'était pas adéquate, étant donné l'occurrence rare de déformations ou de scotomes, les résultats qualitatifs ont révélé des tendances intéressantes. Deux tiers des participants n'ont signalé aucun symptôme de métamorphopsie ni de scotomes dans leur champ visuel central.
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Lors des étapes initiales de la RP, c'est principalement les zones périphériques du champ visuel qui sont touchées, ce qui réduit le champ fonctionnel très lentement. De plus, la fonction de la rétine centrale et des cônes n'est souvent touchée par une perte fonctionnelle qu'aux dernières étapes de la RP. Par conséquent, les personnes ayant des champs plus larges peuvent ne pas présenter (à ce stade) de symptômes, parce que leur macula est encore en santé. La personne ayant le champ visuel le plus étroit du groupe de participants qui ont éprouvé des symptômes visuels était aussi la personne qui s'est plainte le plus de déformations et (ou) de scotomes dans ses activités quotidiennes, tandis que toutes les personnes de ce groupe, à l'exception d'une seule, présentaient des diamètres horizontaux du champ de moins de 18 degrés. Ce résultat soutient le point précédent selon lequel la détérioration du champ visuel qui progresse au point de toucher la macula entraîne des symptômes plus notoires de déformations fonctionnelles et (ou) de scotomes.
Le point où la plupart des participants ont rapporté des symptômes de déformation était celui portant sur la perception des visages. Ce résultat est intrigant, parce que la capacité à percevoir et (ou) différencier les visages chez les patients atteints d'une RP a généralement été négligée dans la littérature, mais a été traitée dans d'autres domaines de recherche en basse vision. La plupart des études se concentrent sur les patients présentant une détérioration du champ visuel central causée par la maladie, comme la dégénérescence maculaire (Boucart et coll., 2008; Bullimore, Bailey et Wacker, 1991; Tejeria, Harper, Artes et Dickinson, 2002). Intuitivement, il est clair que la capacité à voir ou à différencier un visage serait altérée lorsque la vision centrale est déficiente, puisque cette habileté visuelle dépend tant de l'acuité que de la sensibilité différentielle, et est facilitée par l'intégrité de la région rétinienne centrale (Melmoth, Kukkonen, Makela et Rovamo, 2000). Barnes et Schuchard (2009) ont récemment présenté des données indiquant que les patients atteints d'une RP présentent des délais de réaction plus longs pour reconnaître des visages, plus particulièrement lorsque la déficience de la sensibilité différentielle s'est aggravée. Toutefois, mis à part leur étude, on connaît peu de choses sur la perception et la différenciation des visages chez les personnes atteintes d'une RP.
Les études à venir dans ce domaine doivent inclure une mesure de sensibilité au contraste, puisque la capacité à discriminer les visages est reliée au degré de sensibilité au contraste sur différentes fréquences spatiales (Melmoth et coll., 2000). Les résultats relatifs aux déformations visuelles et (ou) aux scotomes chez les patients atteints d'une RP et leur capacité résultante à reconnaître les visages indiquent une nouvelle orientation de recherche intéressante pour l'avenir. Bien que la présente étude ne disposait pas d'un nombre suffisant de participants ni d'une diversité suffisante de données pour émettre des conclusions, et qu'elle était limitée par des préoccupations méthodologiques, nous croyons que le sujet est intéressant et nous suggérons que des données plus vastes et plus globales peuvent produire des résultats significatifs. La collecte de données étant faite dans un centre de réadaptation, aucune évaluation de variables cliniques n'était disponible, comme, par exemple, des tomographies par cohérence optique de la zone maculaire ou un examen ophtalmique détaillé visant à dépister un oedème maculaire cystoïde ou des cataractes précoces. Les recherches à venir dans ce domaine doivent aussi se pencher sur la micropérimétrie de la région maculaire, parce qu'il est possible que certains patients aient des scotomes paracentraux ou mi-périphériques qui interfèrent avec la vision spatiale, mais n'affectent pas la fixation centrale.
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Dans ce contexte, certaines limitations du questionnaire deviennent apparentes. En général, les questions demandaient si un objet semblait manquant ou déformé. Ces termes posent problème, car si le participant confirmait la présence d'un tel symptôme, il n'était pas précisé si l'information visuelle manquait OU était déformée. Tandis que manquant pourrait indiquer de plus grands scotomes centraux ou paracentraux, déformé pourrait indiquer un oedème maculaire et certaines déformations perceptuelles dans un scotome ou dans les environs, possiblement attribuables à des remplissages perceptuels (Wittich, Overbury, Kapusta, Watanabe et Faubert, 2006). De plus, le questionnaire ne demande pas si la présence de renseignements manquants ou déformés nuit à la reconnaissance des visages, qui est un aspect vital de l'interaction sociale. En outre, le système de notation de la mesure devra être corrigé car, dans sa version initiale, chaque question est posée pour l'oeil droit et l'oeil gauche séparément, ainsi que pour la vision binoculaire. Dans le cas de maladies unilatérales, comme les trous maculaires, les questions à propos de la vision monoculaire sont plus intuitives pour les patients, puisqu'ils vérifient plus souvent leur propre vision en fermant l'oeil en santé; toutefois, pour des problèmes bilatéraux comme la RP, il est difficile pour les patients de répondre aux questions sur la fonctionnalité monoculaire.

Étant donné que seul un petit nombre de questions étaient assez précises pour identifier des effets fonctionnels dans la vision centrale parmi ce groupe de patients atteints d'une RP et ayant des acuités relativement bonnes, supérieures à 20/60 (6/18), une partie du contenu devra être révisée afin de rendre cette mesure plus informative pour les cliniciens et les spécialistes en réadaptation. Par exemple, les cliniciens peuvent vouloir étudier les causes possibles de déformations et (ou) de scotomes, si de tels symptômes sont signalés par les patients, tandis que les instructeurs en orientation et en mobilité pourraient être intéressés par les déformations perçues de l'espace lorsqu'ils enseignent les techniques relatives à l'autonomie dans les déplacements. Aussi, les questions révisées pourraient inclure des sujets sur la vision des couleurs, la perception de la profondeur ou les habiletés visuelles en diverses situations de luminosité. De telles questions doivent aussi inclure des renseignements plus précis sur la distance de vision à laquelle les tâches visuelles ont été réalisées. Tous ces renseignements pourraient contribuer à l'identification des domaines où il existe un besoin de soins médicaux et (ou) de services de réadaptation et, ultimement, améliorer la qualité de vie des patients atteints d'une RP.
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Changements de perception et adaptation psychologique à la rétinite pigmentaire
Nathalie Duponsel
École d'optométrie, Université de Montréal

Revue de littérature et hypothèses
La rétinite pigmentaire (RP) est un ensemble de maladies héréditaires impliquant la dégénérescence progressive des photorécepteurs sur une période relativement longue (Hartong, Berson & Dryja, 2006). Comme la RP est un ensemble de maladies, la progression se manifeste à des vitesses variables et de diverses manières, physiologiquement et conséquemment psychologiquement. Bien qu'il y ait des recherches approfondies dans la RP sur les aspects biologiques et héréditaires de la maladie, peu de recherches sur l'adaptation psychologique à la maladie ont été réalisées (Fourie, 2007).
Il a été démontré dans la recherche que la rétinite pigmentaire progresse relativement lentement par rapport à d'autres troubles visuels. La maladie commence habituellement par la mort des bâtonnets dans le champ visuel périphérique, ce qui entraîne les symptômes initiaux de la cécité nocturne et la perte de champ visuel périphérique. La maladie évolue ensuite dans le champ visuel central, avec la mort éventuelle des cônes, ce qui entraîne la cécité. Toutefois, ce processus se déroule généralement sur plusieurs années, voire des décennies, et peut conduire à la cécité, mais pas dans tous les cas. Plus de 35 gènes ont été déjà identifiés comme étant impliqués dans la RP, et il a déjà été suggéré que la progression de la maladie puisse être dépendante du type de transmission, ou du gène spécifique associé à la forme de RP. Par conséquent, les individus ayant une RP sont confrontés à une gamme très variée de taux de progression possibles et les résultats finaux pour leur maladie. Face à cette incertitude, les individus ayant une RP sont obligés de s'adapter à une période imprévisible et souvent longue de perte de vision progressive, un processus presque unique parmi les troubles de la vision (Hartong, Berson & Dryja, 2006).
Certaines recherches ont étudié les aspects psychologiques de la perte de vision. Cependant, la plupart de ces études a porté sur les personnes ayant des maladies visuelles liées à l'âge (Lee & Brennan, 2006; Rees, Saw, Lamoureux & Keeffe, 2007; Reinhardt, Boerner & Horowitz, 2009). Ces études ont démontré, par exemple, que chez les personnes ayant une perte de vision liée à l'âge, la dépression est beaucoup plus fréquente que chez les personnes âgées sans perte de vision (Brody et al., 2001). Certaines recherches ont même trouvé un taux plus élevé de dépression chez les individus ayant une RP que chez les individus atteints de rétinopathie diabétique (Jangra et al, 2007). Toutefois, l'enquête concernant l'adaptation psychologique spécifique à la RP est limitée.
Le peu de recherches réalisées sur l'adaptation psychologique à la RP indique que les personnes ayant une RP suivent un processus d'ajustement différent des personnes ayant d'autres troubles physiques significatifs. Une étude menée par Strougo et collègues (1997) révèle que les patients ayant une RP souffrent d'anxiété et de dépression importantes, et on se demande pourquoi ces problèmes sont beaucoup plus répandus dans la population avec RP que chez les personnes atteintes d'autres maladies invalidantes et chroniques.
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Hayeems et ses collègues (2005) ont trouvé des résultats similaires et indiquent que cela peut être dû à une lente évolution à partir d'un concept de soi d'être « une personne voyante » vers celui d'« une personne ayant une déficience visuelle ». Guignard (1990) indique également que dans le cas de la RP, la période d'ajustement est prolongée en raison de la lente progression de la maladie. En raison de cette lente progression, l'individu doit renoncer à plusieurs reprises aux activités quotidiennes qu'il/elle était jadis capable de faire. Peu importe les raisons, cette recherche semble indiquer que les individus ayant une RP s'adaptent différemment de ceux ayant d'autres troubles physiques ou oculaires.
La recherche sur l'adaptation a suggéré que, bien que les personnes plus âgées démontrent une adaptation normale face à la perte de vision (Boerner, Reinhardt & Horowitz, 2006), ce n'est pas nécessairement le cas avec les personnes ayant une RP (Siple & Barbara, 2004). L'adaptation est un terme général qui renvoie à la stratégie par laquelle une personne gère un événement stressant de la vie. Les stratégies d'adaptation peuvent avoir des résultats positifs, où le stress est géré avec succès; ou bien elles peuvent avoir des résultats négatifs, où le facteur de stress est évité ou traité de façon inappropriée de sorte que le problème n'est pas résolu ou s'aggrave (Nevid, Rathus & Greene, 2000). Les recherches menées par Siple (2004) ont révélé que les individus atteints de RP ont démontré une tendance plus fréquente à éviter le problème. En outre, indépendamment de leur niveau d'adaptation, les personnes ayant une RP ont démontré une tendance à éviter le problème, qui n'était pas nécessairement liée à une adaptation réussie.
Boerner et ses collègues (2006) ont suggéré que la réadaptation visuelle peut entraîner un changement bénéfique dans les styles de coping chez les individus ayant une RP. En outre, la recherche par Nemshick et collègues (1986) suggère que des services psychologiques dans le cadre de la réadaptation visuelle serait bénéfique pour le processus d'ajustement des individus atteints de RP. Cependant, certaines études ont indiqué qu'il y avait de nombreux obstacles à la réception de réadaptation visuelle, y compris : le manque de besoin perçu (Pollard, Simpson, Lamoureux & Keeffe, 2003; Rees, Saw, Lamoureux & Keeffe, 2006), la visibilité et la stigmatisation sociale (Fernández, Lopez-Justicia & Polo, 2007), et les facteurs psychologiques comme la dépression (Tolman, Hill, Kleinschmidt et Gregg, 2005). Une meilleure compréhension de ces barrières psychologiques est importante, surtout si elle est d'empêcher les individus atteints de RP de recevoir une aide qui peut les bénéficier.
Cette étude se propose d'étudier les facteurs psychologiques, tels que l'adaptation, la dépression et le concept de soi, auprès des individus atteints de rétinite pigmentaire, afin de déterminer si, en fait, ils présentent un profil psychologique différent d'autres individus ayant une perte de vision. Étant donné que ces facteurs peuvent réduire la probabilité qu'une personne demande une aide bénéfique, il est important de pouvoir comprendre le rôle de ces facteurs et d'identifier les facteurs de risque chez les individus atteints de RP afin qu'ils puissent recevoir l'aide dont ils ont besoin.
Afin d'identifier les facteurs psychologiques impliqués dans une adaptation réussie à la RP et à la perte de vision en général, une comparaison sera effectuée avec d'autres personnes ayant une déficience visuelle du même âge. Comme la plupart des troubles de vision sont généralement associés à l'âge, les individus atteints de rétinopathie diabétique (RD) sont relativement similaires à ceux de RP en ce sens que la progression de la maladie peut se produire à la même période, tôt dans la vie.
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À titre de comparaison, les personnes atteintes d'albinisme seront testées afin de distinguer si la difficulté de s'adapter à une déficience visuelle est en fait due à la perte de la vision après avoir eu une bonne vision versus la déficience visuelle elle-même (qui est présente chez les personnes atteintes d'albinisme, depuis la naissance).
On suppose que les personnes ayant une déficience visuelle acquise (RP et RD) auront des résultats moins positifs sur les mesures d'adaptation et de dépression que les personnes ayant une déficience visuelle congénitale (albinisme). On suppose que les individus qui font preuve d'acceptation de leur déficience visuelle et un concept de soi approprié reflétant leur perte de vision (c'est-à-dire un concept de soi en tant que « personne ayant une déficience visuelle ») auront également des meilleures stratégies d'adaptation et des taux de dépression plus bas. Enfin, on suppose que les individus atteints de rétinite pigmentaire feront la démonstration de l'ensemble des stratégies d'adaptation les plus pauvres et des taux de dépression plus élevés en raison de la progression unique, prolongée et imprévisible de leur maladie.
Méthodologie
Participants
Une étude transversale sera menée dans l'enquête sur les caractéristiques psychologiques auprès de 20 individus ayant une rétinite pigmentaire, 20 individus ayant une rétinopathie diabétique et 20 individus ayant l'albinisme. Ces personnes n'auront aucune autre maladie oculaire ou systémique, et auront plus de 18 ans. Elles parleront le français ou l'anglais. Les participants seront les clients de l'Institut Nazareth & Louis-Braille ou le Centre de réadaptation MAB-Mackay.
Instruments et procédures
Cinq questionnaires seront utilisés pour évaluer la fonction visuelle perçue et l'état psychologique des participants. Les cinq questionnaires sont validés et utilisés dans leurs domaines respectifs.
L'échelle Fonction visuelle 14 (VF-14) sera utilisée pour évaluer la capacité perçue par les participants pour effectuer 14 catégories de tâches de la vie quotidienne impliquant la vision (par exemple : « Avez-vous des difficultés à lire les petits caractères? Avez-vous des difficultés à voir les bords des portes ou les trottoirs? »). Les participants sont tenus de répondre à chaque question en choisissant la réponse la plus appropriée (pas du tout, un peu, modérément, beaucoup, je ne peux pas effectuer cette tâche à cause de ma perte de vision, ou cette tâche ne s'applique pas à moi).
Le Brief Cope sera utilisé pour évaluer les styles d'adaptation et les tendances des participants (par exemple : « Recherchez-vous des informations concernant la situation pour essayer d'améliorer les conditions? Évitez-vous des situations troublantes pour vous distraire par d'autres activités, comme regarder la télévision ou faire de la lecture?). Le Brief Cope est composé de 28 questions couvrant 14 styles d'adaptation aux situations de stress. Encore une fois, les participants sont tenus de choisir la réponse la plus appropriée (jamais, rarement, modérément ou beaucoup).
L'échelle Centre of Epidemiology Studies Depression (CES-D) sera utilisée pour évaluer si les participants ont des symptômes de dépression. Cette échelle est constituée de 10 questions concernant divers symptômes de dépression (par exemple, des sentiments de dépression ou d'isolement, le manque d'appétit ou des troubles du sommeil).
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Les participants sont invités à indiquer à quelle fréquence ils ressentent de tels symptômes au cours d'une semaine donnée (par exemple, Tableau 1 : Données sociodémographiques ils se perçoivent, comme « ayant une vision 0-1 fois par semaine, 2-3 fois par semaine, 4-5 jours par semaine, 6-7 jours par semaine).
L'échelle Adaptation à la perte de vision (AVL) sera utilisée pour évaluer l'adaptation psychologique à la perte de vision (par exemple : la perception que la perte de vision est la cause de tous les problèmes, la perception d'impossibilité du bonheur en raison de la perte de vision). Cette échelle est composée de 33 éléments associés à une perte de vision, dont 25 éléments négatifs et 8 éléments positifs. Les participants sont priés d'indiquer simplement s'ils sont en désaccord ou en accord avec chaque élément.
Enfin, le profil de L'impact de la déficience visuelle (IVI) sera utilisé pour évaluer la restriction de la participation aux activités quotidiennes en raison de la déficience visuelle. Cette échelle se compose de 32 questions couvrant 5 zones de restriction (loisirs, ménage, social, mobilité et émotionnelle). À ce moment-ci, l'IVI est unique en ce qu'il comporte des aspects présents dans d'autres questionnaires, mais pas nécessairement liés à une perte de vision, ni le tout dans une échelle. Semblables à la VF-14, les participants sont tenus de choisir une réponse à partir d'une échelle de Likert en 6 points qui reflète le mieux leur situation actuelle (pas du tout, un peu, suffisamment, beaucoup, ne fais pas cela comme résultat de ma vision).
Les données démographiques seront également acquises des participants ainsi que la façon dont ils se perçoivent, comme « ayant une vision normale, « ayant une déficience visuelle », « non-voyant/e » ou « autre », qu'on leur demandera de préciser. Les 5 questionnaires et les informations démographiques seront administrés au moyen d'entrevues téléphoniques.
	Résultats
	Préconférence
	Post-conférence

	Nombre de participants
	50
	15

	Sexe : hommes/femmes
	29/21
	7/8

	Âge moyen (ans)
	65
	71

	Nombre de gouttes différentes/jr
	1 à 2
	1 à 2

	Situation familiale : vivent seuls
	34 %
	33 %

	Scolarité : CÉGEP et plus
	32 %
	53 %

	Situation professionnelle : retraité
	58 %
	67 %


Tableau 1 : Données sociodémographiques

Analyses statistiques
Des analyses de variance seront menées afin d'identifier les différences entre les trois groupes (albinisme, rétinite pigmentaire et rétinopathie diabétique) sur la base des résultats des questionnaires et des facteurs démographiques. Une analyse de régression multiple sera également effectuée afin de déterminer si des prédicteurs peuvent exister entre les trois groupes qui contribuent à la mesure du résultat de l'adaptation à la perte de la vision, mesurée par l'échelle AVL.
Résultats prévus et implications potentielles
Il est prévu que les personnes ayant une déficience visuelle acquise (RP et RD) auront de moins bons résultats sur les mesures d'adaptation et de dépression que les personnes ayant une déficience visuelle congénitale (albinisme). Non seulement les personnes ayant l'albinisme ont une déficience visuelle depuis la naissance et ont, par conséquent, eu une longue période de temps pour s'adapter et accepter leur condition, mais ces personnes n'ont pas eu besoin de faire face à la « perte » de vision comme ceux ayant une RP ou une RD.
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On émet l'hypothèse que les individus qui font preuve d'acceptation de leur déficience visuelle et un concept de soi approprié reflétant leur perte de vision (c'est-à-dire un concept de soi en tant que « personne ayant une déficience visuelle ») démontreront également de meilleures stratégies d'adaptation et des taux de dépression plus bas. On suppose ici que ceux qui ont accepté leur condition et qui ont un concept de soi qui reflète leur réalité sont plus susceptibles de résoudre, ou de pactiser avec n'importe quel problème de vision donnée, car ils sont plus susceptibles d'utiliser des stratégies d'adaptation positives, et faire face au problème plutôt que de recourir à l'évitement.
Enfin, on suppose que les individus ayant une RP auront des stratégies d'adaptation plus pauvres et des taux de dépression plus élevés en raison de la progression unique, prolongée et imprévisible de leur maladie.
Avec une meilleure compréhension des facteurs psychologiques qui peuvent être critiques pour une adaptation réussie et un résultat positif auprès des individus ayant une RP (comme l'adaptation, la dépression et le concept de soi), les conseillers et professionnels de la vision peuvent mieux aider les personnes ayant une RP qui présentent des facteurs de risque. Comme ces derniers peuvent réduire la probabilité qu'une personne demande de l'aide bénéfique, il est important de pouvoir comprendre et identifier les facteurs de risque chez les individus ayant une RP dès que possible, afin qu'ils puissent recevoir l'aide nécessaire dont ils ont besoin. Ceci est important, car la recherche a déjà démontré que l'intervention rapide est considérablement plus efficace que l'intervention après un délai important (Head, Babcock, Goodrich & Boyless, 2000).
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L'observance au traitement de gouttes des patients atteints de glaucome
Carole Desharnais^1 et Olga Overbury, Ph.D.^2, ^3
^1 Université McGill
^2 École d'optométrie, Université de Montréal
^3 Département d'ophtalmologie, Université McGill
L'observance à un traitement médical est un problème qui inquiète les professionnels de la santé depuis bien des décennies et cela, dans plusieurs domaines. Les spécialistes des yeux en sont particulièrement touchés, surtout ceux qui prennent soin des patients atteints de glaucome.
Cette maladie est décrite comme étant une maladie chronique caractérisée par l'atteinte progressive du nerf optique suite à une pression intraoculaire élevée^1. Il existe plusieurs traitements et l'application locale de gouttes est sûrement l'un des traitements privilégiés. Cependant, dans la population des gens atteints de glaucome, on y reconnaît un certain manque de rigueur à l'application de leur traitement^2, ^3, ^4. L'observance est réputée comme étant un problème majeur dans les soins attribués aux patients atteints du glaucome. Cela peut avoir comme conséquence la progression plus ou moins rapide de la maladie et met le patient à risque de devenir aveugle. Sachant que le glaucome est la troisième cause en importance de la perte de vision dans les pays développés, il est d'autant plus important de s'y arrêter.
Épidémiologie
Plus de 50 % de la population des pays développés atteints de glaucome ne le savent pas, car ils sont non diagnostiqués^5. Cette proportion passerait à 90 % dans les pays en voie de développement^6. En 2002-2003, une étude canadienne a estimé que 409 000 personnes étaient atteintes de glaucome, dont 2.7 % de la population des 40 ans et plus et 11 % des personnes âgées de 80 ans et plus. En fait, la prévalence des gens qui se sont rapportés glaucomateux avait passé de 1.1 % en 1994-1995 à 1.8 % en 2002-2003. Cette prévalence a aussi été observée dans quatre des six groupes d'âge à l'étude. De plus, 14 % des répondants auraient avoué ne pas avoir visité un spécialiste des yeux dernièrement. Les résultats obtenus lors de l'étude seraient comparables aux pays occidentaux^7.
Observance
Le défi qu'implique la détection du glaucome est bien connu, mais ce n'est pas tout. Il faut, pour avoir le contrôle sur la pression intraoculaire (PIO), que la clientèle soit très rigoureuse et persistante dans l'application de ses gouttes. Des auteurs relatent le fait que 23 % des clients ne renouvellent pas leurs prescriptions. De plus, ce chiffre passerait à 60-80 % après un an^2. La proportion de patients qui dévient de leur prescription médicale dans les études consultées varie de 5 % à 80 %. Cet écart de pourcentage serait lié à la différence entre les études au niveau de la définition de non-observance et des méthodes utilisées pour l'évaluer^8. Cette définition de non-observance peut prendre plusieurs formes, soit : ne pas prendre sa médication, manquer des doses, l'application et/ou l'heure d'administration des gouttes sont inappropriées ou l'utilisation excessive du produit^5, ^9.
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Il n'y aurait pas de déterminant scientifique assez sensible et spécifique pour identifier correctement le potentiel de la non-observance. Le mauvais contrôle de la PIO et la progression des pertes de champs visuels (VF) chez les patients atteints du glaucome, liés à la non-observance du traitement par gouttes ophtalmiques, peuvent engendrer une thérapie inadéquate avec des coûts et des risques additionnels.
Aucun des critères sociodémographiques étudiés n'est adéquat pour identifier les patients à risque de dévier de leur traitement^8. Les connaissances pourraient servir de point de départ pour augmenter l'observance des patients, surtout en développant un programme éducationnel et préventif. Par contre, le niveau de connaissances ne pourrait être utilisé pour identifier les patients non observants^8.
Il est crucial d'améliorer la qualité de l'information, la relation médecin/patient et l'éducation des patients. Il est aussi important d'évaluer régulièrement l'observance et la persistance au traitement de ces patients dans le but d'éviter de confondre la non-observance à l'échec du traitement et ainsi prévenir des changements inutiles de thérapie^10. Certains auteurs introduisent un nouveau concept, soit l'adhérence à un traitement. Ils préfèrent ce terme à l'observance, car celle-ci implique, selon eux, une relation unilatérale dans laquelle le professionnel de la santé donne une directive avec peu ou pas d'implication de la part du patient^11, tandis que l'adhérence fait généralement référence plus spécifiquement à l'administration de médicaments prescrits. Il y a toujours de l'espace pour que les cliniciens développent de nouvelles façons créatives afin d'améliorer l'observance et de prolonger la persistance au traitement des patients atteints de glaucome. Cela pourrait ainsi diminuer la perte de vision causée par le glaucome à long terme^12.

Il existe peu de recherches sur les interventions faites dans le but d'améliorer l'observance. Les études prennent plutôt la tangente de réduire les oublis qui ont été rapportés par les patients comme étant la principale raison d'omettre leurs gouttes. Jusqu'à présent, il n'y a pas de données disponibles sur les effets des aide-mémoire ou sur les programmes éducatifs et leurs outils à long terme ou encore sur la faisabilité de leur implantation dans la routine de tous les jours en clinique^8.
Objectifs et hypothèses
Le but de l'étude était d'évaluer l'impact d'une séance d'information éducative sur le glaucome versus l'augmentation de l'observance et de la satisfaction au traitement de gouttes ophtalmiques. Le questionnaire « Eye Drops Satisfaction Questionnaire, (EDSQ) » a été utilisé avant et après une séance d'information, pour évaluer l'observance et la satisfaction des participants suivant un traitement de gouttes pour contrôler leur hypertension oculaire et leur glaucome. Puis un suivi pharmaceutique du renouvellement de prescription a apporté des données quantitatives à l'étude^3.
Il a été émis comme hypothèse que les participants allaient améliorer leurs résultats au questionnaire EDSQ en assistant à une conférence informative sur le glaucome, qu'ils allaient renouveler leur prescription de gouttes plus régulièrement après avoir assisté à la séance d'information et qu'il existait une corrélation entre les résultats au questionnaire et le fait de renouveler la prescription de façon régulière.
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Méthodologie
Participants
Pour l'étude, nous avons sélectionné 50 patients de l'Hôpital Général Juif de Montréal, de la pratique privée d'un ophtalmologiste spécialiste en glaucome. Les hommes et les femmes choisis avaient tous un diagnostic de glaucome primaire à angle ouvert (GPAO) ou étaient atteints de PIO. Les participants à la phase pré-conférence sont en majorité des hommes. La moyenne d'âge des participants est approximativement de 65 ans; environ 34 % des participants vivent seuls; ils ont un niveau de scolarité « collégial et plus » à 32 %; plus de la moitié sont retraités. Ils ont une à deux sortes de gouttes à mettre une à deux fois par jour. Les participants voient en moyenne leur ophtalmologiste une à deux fois par année. Ont été exclus de l'étude les patients qui ne pouvaient lire ni écrire l'anglais ou le français. Cependant, la condition générale du patient et ses problèmes de santé n'étaient pas une raison d'exclusion.
Instruments
Le questionnaire EDSQ évalue six domaines, soit : les caractéristiques du patient; les caractéristiques du traitement; la relation patient-médecin; l'expérience du patient; l'interaction patient - traitement; et les connaissances du patient, dans le but d'évaluer la satisfaction et l'observance des patients envers leur traitement de gouttes pour les yeux^3.
La conférence sur le glaucome a été donnée par une équipe comprenant une infirmière bachelière, un technicien spécialisé en glaucome et un ophtalmologiste spécialiste du glaucome. Le but de cette conférence était de renseigner les personnes atteintes de glaucome sur la façon de gérer quotidiennement leur traitement et, par le fait même, de les aider à contrôler et à stabiliser les pertes de vision possibles liées à la maladie. Cette conférence informative était divisée en trois parties. La première comprenait un résumé expliquant l'anatomie physionomique de l'oeil, la définition de la maladie du glaucome (signes et symptômes), les différents tests diagnostiques et/ou pour le suivi ainsi que les traitements possibles. Une démonstration d'application de gouttes était aussi offerte, suivie d'une consultation individuelle à la fin de la conférence si nécessaire. De plus, ce volet incluait l'importance de respecter la posologie, les accessoires disponibles sur le marché pour faciliter l'administration des gouttes, les effets secondaires (oculaires et non oculaires) les plus courants liés à l'utilisation des médicaments antiglaucomateux. De petits trucs ont été donnés pour les aider à se souvenir de prendre les gouttes. Le troisième volet fut la période de questions. C'est à ce moment que le médecin entrait en jeu. Avant son arrivée, les animateurs spécifiaient aux participants de ne pas hésiter à poser des questions, car celui-ci ne quitterait pas la salle avant que toutes les interrogations ne soient répondues.
Procédures
Lors de la visite de routine chez leur médecin, le technicien, après avoir vérifié si le patient était un bon candidat selon les critères d'inclusion/exclusion, lui demandait : « Êtes-vous intéressé à participer à une étude sur les gens atteints de glaucome ou d'hypertension oculaire? » Si la réponse était positive, le patient rencontrait l'assistant de recherche dans une salle. Celui-ci lui expliquait les objectifs de l'étude ainsi que la procédure, et qu'il était disponible pour répondre à toutes ses questions. Si la réponse était toujours affirmative, l'assistant obtenait un consentement écrit dans la langue du patient. Si la réponse était négative, comme les autres patients, ce dernier recevait une invitation à une conférence informative sur le glaucome.
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Ensuite les patients ayant signé le consentement remplissaient le questionnaire en attendant d'être vus par le médecin. L'assistant les informait que le questionnaire ainsi que le formulaire de consentement devaient lui être remis, avant de quitter la clinique, pour être validés. Selon les résultats, les participants étaient identifiés ou non à risque d'être non observants.
Une fois que les participants s'étaient joints à la conférence, ils étaient rappelés trois mois après celle-ci par l'assistant pour la suite de l'étude. Lors de cet entretien téléphonique, le participant répondait aux mêmes questions posées avant la conférence. Par la suite, le clinicien, avec l'autorisation du participant, communiquait par téléphone au pharmacien du participant afin de vérifier si ce dernier avait renouvelé sa prescription de façon normale.
Résultats
Cinquante participants ont été recrutés à la clinique d'ophtalmologie de l'Hôpital Général Juif de Montréal et ont répondu au questionnaire EDSQ avant la conférence. Cependant, seulement 15 participants ont complété l'étude. Donc, la majorité des données statistiques proviennent de ces 15 participants.
Les données sociodémographiques sont présentées dans le Tableau 1, sous forme de pré/post conférence. Les autres données sociodémographiques sont restées approximativement les mêmes que celles mentionnées dans la phase pré-conférence.
Après avoir retiré les questions sociodémographiques du questionnaire, nous obtenons un total de 29 questions qui pourraient varier avant/après la séance d'information. Les réponses ont été cotées comme suit : 5 points pour une bonne réponse et 1 point pour une mauvaise. Or, le pointage total possible se situe entre 29 et 145 points.
Selon notre première hypothèse, nous croyons qu'il existe une différence dans le pointage du questionnaire avant et après la séance d'information. Malgré que les participants avaient amélioré leurs résultats d'environ 12 points, ce résultat n'est pas significatif.
Deuxièmement, il a été posé comme hypothèse que les participants allaient améliorer leur observance après avoir assisté à la conférence. Les résultats démontrés ne notent qu'une très faible amélioration.
Dans la troisième hypothèse, il est mentionné qu'il pourrait exister une corrélation entre les résultats finaux du questionnaire et/ou les cinq sous-thèmes présents dans le EDSQ et le renouvellement des prescriptions de façon régulière. Le participant observant a été défini comme étant celui qui renouvelle sa prescription de gouttes chaque mois ou tous les deux mois, selon la quantité de liquide contenue dans la bouteille (5 ml ou 10 ml). Après avoir utilisé le test statistique « point-biserial » entre le fait que le participant était observant ou non et les différents résultats, nous avons conclu qu'il n'existe pas de corrélation entre les facteurs ci-dessus mentionnés.
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Discussion
Le facteur chronique de la maladie du glaucome impose aux patients qui en sont atteints une observance rigoureuse à leur traitement par gouttes ophtalmiques pour éviter toute perte de vision périphérique permanente. L'acquisition d'information par les patients est l'un des facteurs reconnus pour améliorer cette observance^13. La présente étude n'a pu faire la preuve de ce concept pour les raisons suivantes :
1. « Le fait que seulement 15 participants (30 %) ont terminé l'étude » : une des limites de cette étude serait liée au recrutement et à la rétention des participants. Plusieurs facteurs peuvent avoir influencé ce processus : entre autres, le facteur lié au consentement et à l'engagement d'un nombre suffisant de participants afin d'établir l'efficacité des interventions^14. Même si l'étude recrute un nombre suffisant de participants, cela ne veut pas dire qu'ils vont y rester.

2. « Le choix du questionnaire peut avoir eu une influence sur la détection des gens non-observants » : le choix du questionnaire peut être considéré comme une limite de la recherche. Il aurait sûrement été avantageux de diviser ce dernier en deux parties : une partie satisfaction et une partie observance ou encore, que les créateurs du questionnaire aient été plus clairs sur la façon de faire l'analyse pour en retirer le côté observance.

3. « Le fait que les participants se soient inscrits sur une base volontaire peut avoir eu comme effet d'orienter la sélection vers des patients plutôt observants » : le chercheur se doit d'abord d'obtenir un consentement libre et éclairé expliquant le type, le but, les objectifs de recherche et bien plus encore. Le recrutement se doit d'être fait sur une base volontaire et avec le plus de transparence possible. Nous pouvons donc supposer que la sélection des candidats a été exposée à l'effet du principe de l'engagement volontaire « the volunteer effect ».
Conclusion
Une prochaine étude devrait plutôt recruter des participants dans plusieurs centres, ce qui permettrait d'avoir un échantillon plus diversifié, sachant que la relation patient-spécialiste en glaucome peut avoir une influence sur l'observance du patient. De plus, le questionnaire devrait être basé uniquement sur l'observance pour en faciliter l'analyse des données. Le résultat des renouvellements des participants devrait être fait, selon nous, six mois avant le questionnaire initial et six mois après le deuxième. Ceci nous donnerait une information supplémentaire sur les participants non observants. Malgré que les résultats n'aient pas démontré clairement l'amélioration de l'observance, une question persiste : avons-nous prévenu une diminution de l'observance chez les patients? Cette hypothèse pourrait être vérifiée dans une autre étude ou un suivi d'ici un ou deux ans.
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La réadaptation étant généralement axée sur le client atteint de la déficience, il ne faut pas oublier que les conjoints font partie intégrante de ce processus. Malgré cela, on s'occupe rarement des besoins de ces derniers. Une question s'impose donc : quelle incidence une détérioration de la vue ou de l'ouïe, ou de la vue et de l'ouïe, a-t-elle sur le conjoint aidant, et diffère-t-elle selon le type de détérioration? La présente étude examine les différences de niveau du fardeau chez les aidants naturels de personnes atteintes d'une déficience visuelle, auditive ou de ces deux sens.
Relation entre le vieillissement et la déficience sensorielle
En 2002, Statistique Canada a rapporté que 40,5 % de la population totale âgée de 65 ans et plus est atteinte d'une invalidité quelconque. Parmi les conditions invalidantes les plus chroniques à un âge avancé, les problèmes visuels arrivaient troisièmes (après le rhumatisme et l'hypertension). Près de 21 % des 40,5 % de la population âgée atteinte d'une invalidité souffrait d'une détérioration de la vue. Statistique Canada (2002) a aussi rapporté que 39,6 % des personnes âgées de 65 ans et plus sont touchées par des déficiences auditives, ce qui représente près de 575 000 personnes. De plus, de 9 % à 21 % des personnes âgées de 70 ans et plus, approximativement, font état d'une certaine détérioration des deux sens, et la tendance de la prévalence est à la hausse avec le vieillissement (Brabyn, Schneck, Haegerstrom-Portnoy et Lott, 2007; Saunders et Echt, 2007). La recherche sur les déficiences ne touchant qu'un seul sens peut nous renseigner sur les pertes vécues par les personnes atteintes d'une déficience des deux sens. Toutefois, ces personnes présentent des problèmes uniques et complexes propres à une détérioration simultanée de l'ouïe et de la vue. On a aussi documenté l'existence d'une relation étroite entre les deux déficiences, révélant que pour chaque diminution de l'acuité visuelle corrigée au maximum de l'ordre d'une ligne, la prévalence de la détérioration auditive augmente de 18 %.
Soutien familial
Kane et Penrod (1995) ont évalué une recherche inédite menée il y a plus de 20 ans, qui démontre l'importance de l'aidant familial comme pilier du système de soins de longue durée. Les familles assurent maintenant de 80 % à 90 % des soins apportés aux personnes âgées. Lorsque des conjoints sont disponibles et qu'ils en ont la capacité, ils sont les premiers à devenir aidants.
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Les soins non professionnels ont presque toujours été associés à un fardeau accru pour le membre de la famille. Les aidants naturels peuvent se prévaloir de certains programmes et stratégies de répit; toutefois, le système semble avoir échoué à épauler ce groupe important, comme en témoignent le syndrome d'épuisement, le stress et la maladie chez les aidants naturels. Les aidants naturels signalent que leur état de santé s'est aggravé, et qu'ils sont touchés par des problèmes chroniques comme l'hypertension, l'arthrite et les maux de dos (Kane et coll., 1995). Il a aussi été démontré que les soins non professionnels entraînent une tension émotionnelle, des problèmes psychiatriques, la dépression, la colère et l'anxiété. Par conséquent, le fardeau associé aux soins non professionnels est une préoccupation très importante.
Incidence sur le conjoint
Il existe très peu d'études sur l'incidence de la déficience visuelle sur un conjoint. Dans une étude réalisée Strawbridge, Wallhagen et Shema (2007), une corrélation a été établie entre la déficience visuelle d'une personne et la dépression chez son conjoint, une réduction de la capacité physique, du bien-être et des relations sociales du conjoint et une diminution de la qualité du mariage. Pearlin (1989) a décrit la déficience visuelle comme étant le principal facteur de stress pour l'aidant naturel, tandis que les effets physiques et psychologiques étaient des facteurs de stress secondaires. Strawbridge et coll. (2007) ont démontré l'existence d'une importante corrélation entre la déficience visuelle d'un conjoint et les résultats négatifs pour un partenaire et ce, pour toutes les variables étudiées (par exemple, la capacité physique et la santé mentale).

Les recherches évaluant l'incidence d'une détérioration auditive sur les relations intimes se trouvent plus facilement, mais elles demeurent néanmoins rares. Hallberg et Barrenäs (1993) ont documenté l'incidence d'une perte auditive due au bruit chez les hommes d'âge moyen sur les relations intimes. Les résultats soulignent de graves problèmes de communication, une perception que la relation est désormais moins personnelle, et de l'irritation et de l'agressivité chez le partenaire en réaction à un comportement exaspérant (ne pas répondre au téléphone, ou encore, mettre le volume de la télévision ou de la radio trop fort). Hétu, Jones et Getty (1993) ont évalué les effets des détériorations auditives sur les relations intimes des personnes âgées. Les problèmes signalés par le partenaire non touché par une déficience comprennent le stress, la tension, l'irritation, la fatigue, la frustration, la colère, le ressentiment et la culpabilité.
Très peu de recherches existent sur les effets d'une détérioration simultanée des deux sens sur la personne touchée ou l'aidant naturel. Une bonne part de la recherche est axée sur la combinaison des effets d'une détérioration visuelle à ceux d'une détérioration auditive, mais la détérioration simultanée de la vue et de l'ouïe entraîne une expérience unique ayant ses caractéristiques propres. Une telle situation complique et insécurise toutes les facettes de la vie quotidienne. La double détérioration affecte la communication, l'estime de soi, la perception de soi et les relations personnelles (Heine et Browning, 2002). On pense que les effets d'une double détérioration surpassent de loin ceux de la déficience d'un seul sens, parce que la personne ne peut pas compenser une perte sensorielle à l'aide de l'autre sens (Saunders et Echt, 2007).
La présente étude porte sur le niveau du fardeau de l'aidant naturel d'une personne atteinte d'une détérioration visuelle, auditive ou de ces deux sens, ainsi que sur les personnes non touchées par une déficience, selon l'âge.
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On a émis l'hypothèse que les conjoints des groupes touchés par une détérioration sensorielle signaleraient des niveaux substantiellement plus élevés, sur le plan statistique, de fardeau et de dépression en comparaison aux normales correspondant à leur âge. De plus, les conjoints des personnes touchées par une déficience des deux sens signaleraient des niveaux plus élevés de fardeau et de dépression en comparaison à un des groupes touchés par la déficience d'un seul sens. Des recherches antérieures ont démontré que des niveaux accrus de fardeau ont été constamment associés à une hausse de la dépression chez les aidants naturels de patients atteints du cancer (Stommel, Given et Given, 1990), d'un accident vasculaire cérébral (Han et Haley, 1999), de la maladie d'Alzheimer (Mittelman et coll., 1995) et de démence (Covinsky et coll., 2003). Par conséquent, on a émis l'hypothèse que la prévalence de la dépression serait supérieure lorsque les niveaux du fardeau étaient plus élevés pour la population atteinte d'une détérioration sensorielle.
Méthodologie
Le protocole a été approuvé par le Comité d'éthique de l'Université de Montréal et respecte l'Énoncé de politique des trois Conseils du Canada sur l'éthique de la recherche avec des êtres humains.
Participants
L'échantillon de participants a été choisi parmi les conjoints de clients inscrits au Centre de réadaptation MAB-Mackay. Les critères de participation étaient les suivants : être âgé de 65 ans ou plus, être le conjoint ou le partenaire d'une personne atteinte d'une déficience visuelle, d'une déficience auditive ou d'une déficience de ces deux sens (selon les critères du ministère de la Santé du Québec) et parler anglais. Les membres du groupe témoin ont été recrutés parmi les conjoints de la parenté, des amis et des collègues du chercheur principal.
Un total de 25 participants ont été recrutés, dont 6 (24 %) étaient des partenaires de personnes s'étant fait diagnostiquer une détérioration visuelle due au vieillissement (acuité visuelle de moins de 20/70 dans l'oeil le plus fort avec la meilleure correction normale); 8 (32 %) étaient des partenaires de personnes s'étant fait diagnostiquer une détérioration auditive due au vieillissement (détérioration auditive légère à grave de 25 dB ou plus); 5 (20 %) étaient des partenaires de personnes s'étant fait diagnostiquer une détérioration des deux sens due au vieillissement (présentant au minimum une vision partielle et une détérioration auditive jugée légère à grave); et 6 (24 %) étaient des participants d'un âge correspondant pour le groupe témoin, tirés de couples où aucun des partenaires n'était atteint d'une déficience sensorielle. Sur 25 participants, 16 (64 %) étaient des femmes, et leur âge variait de 65 à 93 ans (Moyenne = 75, Écart type = 7).
Instruments
L'Échelle du fardeau de l'aidant naturel (Caregiver Burden Scale) a été appliquée à chaque participant et a déterminé le niveau du fardeau du conjoint (Zarit, Reever et Bach-Peterson, 1980). Quatre des 29 questions comportaient des réponses dont la note devait être inversée. Les sujets couverts par la mesure comprennent la santé de l'aidant naturel, son bien-être psychologique, ses finances, sa vie sociale et la relation entre l'aidant naturel et la personne recevant les soins. Les répondants ont indiqué le niveau d'inconfort causé par leur préoccupation en choisissant la réponse la plus appropriée sur une échelle de 0 (aucunement) à 4 (extrêmement).
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Une note totale du fardeau a été calculée selon les méthodologies antérieures de notation (Zarit et coll., 1980). Les notes élevées indiquaient des niveaux de fardeau supérieurs.
L'Échelle de dépression gériatrique (Yesavage et coll., 1982) a été appliquée à chaque participant et a déterminé le niveau de dépression. Cette échelle comprend 30 questions « oui » ou « non ». On a demandé aux participants de répondre selon ce qu'ils ont ressenti la semaine qui venait de passer. Dix des 30 questions ont été formulées de façon positive et donnaient un point pour un « non ». Les 20 autres questions étaient formulées de façon négative et donnaient un point pour un « oui ». Les résultats inférieurs à 9 indiquaient un état normal (aucune dépression), les résultats allant de 10 à 19 indiquaient une dépression légère, et les résultats allant de 20 à 30 indiquaient une dépression grave.
Procédures
Les participants potentiels ont été identifiés par des professionnels du Centre de réadaptation MAB-Mackay, lors de leur évaluation globale des besoins. Dans l'éventualité où un client exprimait son intérêt, on obtenait son consentement éclairé à l'écrit. Selon un processus aléatoire, on présentait d'abord soit l'Échelle du fardeau de l'aidant naturel (Caregiver Burden Scale) soit l'Échelle de dépression gériatrique, qui était alors remplie par le participant pendant que son partenaire ou conjoint recevait ses soins ordinaires.

Résultats
Des tests U bilatéraux de Mann-Whitney ont été utilisés pour mener des analyses comparatives de paire parmi les quatre groupes, en utilisant leurs résultats totaux pour chaque mesure, puisque les tailles de l'échantillon étaient petites et que les données ne suivaient pas une distribution normale. Un total de 6 analyses comparatives, tant pour le niveau du fardeau que sur le niveau de dépression, ont été menées. À l'égard des résultats sur la perception du fardeau, une seule comparaison indiquait des différences substantielles sur le plan statistique : la comparaison du niveau de fardeau entre les conjoints de participants atteints d'une déficience auditive et ceux du groupe témoin, où le niveau était supérieur dans le groupe témoin, U (8, 6) = 40, p <.05. Aucune des analyses comparatives de la dépression ne présentait de différence substantielle sur le plan statistique. Le coefficient de corrélation de Pearson indiquait une relation statistiquement significative entre le niveau du fardeau et la dépression, r = 0.65, p < 0.01, pour tous les participants, ce qui montrait que la dépression augmentait avec la hausse du fardeau. Les tailles d'échantillon étaient trop petites pour établir des corrélations significatives pour les sous-groupes.
Discussion
Cette étude pilote était axée sur l'incidence de la déficience visuelle, auditive ou de ces deux sens d'une personne sur le niveau du fardeau ou de la dépression chez le conjoint. On a émis l'hypothèse qu'il y aurait une différence significative du niveau du fardeau et de la dépression parmi les quatre groupes (vue, ouïe, les deux et témoin). Aucune différence n'a été trouvée et ce, dans toutes les analyses comparatives, à l'exception de celle notée entre les conjoints d'une personne atteinte d'une déficience auditive et de ceux du groupe témoin relativement au niveau du fardeau.
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La différence significative du niveau de fardeau entre les conjoints de la population atteinte d'une déficience auditive et ceux du groupe témoin est intrigante, compte tenu du fait que le niveau du fardeau du groupe témoin était supérieur. En fait, les niveaux du fardeau et de la dépression du groupe témoin variaient beaucoup et étaient parfois supérieurs aux niveaux des aidants naturels de conjoints atteints d'une déficience sensorielle. Étant donné que les participants ont été choisis dans un centre de réadaptation, on pourrait défendre la thèse que ces couples recevaient un certain soutien qui, à lui seul, pourrait contribuer au bien-être tant de la personne atteinte de la déficience que de son conjoint. Le groupe témoin ne dispose possiblement pas d'un tel soutien organisé, ce qui démontre que les effets bénéfiques de la réadaptation ne se limitent pas à la déficience et au client concerné.
La variabilité considérable au niveau des scores, la petite taille de l'échantillon ainsi que la présence de fardeau et de dépression parmi les groupes indiquent que le fardeau et la dépression font peut-être partie intégrante du processus de vieillissement, sans égard à la santé et à l'invalidité. La perception du fardeau et la présence d'une dépression dépendent d'autres facteurs dont on n'a pas tenu compte dans ce protocole d'étude, comme les traits de personnalité, la dynamique familiale antérieure, les facteurs économiques, le soutien familial ou le soutien social. Ces facteurs peuvent contribuer de façon substantielle à la perception du fardeau et à la dépression, et ils méritent de plus amples recherches.
Les explications présentées ci-dessus indiquent certaines limites de l'étude. Les critères d'inclusion et d'exclusion des sujets témoins n'ont pas tenu compte de la possibilité d'autres facteurs de stress ou d'autres déficiences dans le cadre de la relation, qui ont pu avoir une incidence sur le fardeau ou la dépression. Le nombre limité de participants a aussi fragilisé les résultats. Finalement, l'aidant naturel a été défini comme étant une personne ayant la responsabilité d'aider son conjoint dans ses activités quotidiennes. Cette définition ne tient pas compte du fait que même les couples sans déficience identifiable ni besoin d'aide pour leurs activités quotidiennes puissent éprouver un fardeau ou une dépression chez l'aidant naturel.
La corrélation positive entre le niveau du fardeau et celui de la dépression indique que les changements de niveau de fardeau sont associés aux changements de niveau de la dépression, et vice-versa. Les résultats n'indiquent pas quelle est la relation causale entre les variables, bien qu'ils reproduisent des résultats antérieurs selon lesquels le niveau du fardeau est associé à la dépression (Covinsky, et coll., 2003; Han et Haley, 1999; Mittelman et coll., 1995; Stommel et coll., 1990). Il a été démontré que le fardeau est fortement associé au soutien apporté (Hallberg et Barrenas, 1993; Heine et Browning, 2002; Hetu et coll., 1993; Strawbridge et coll., 2007; Uttl, Santacruz, Litvan et Grafman, 1998); toutefois, ce ne sont pas toutes ces études qui ont mené des analyses comparatives avec des groupes témoins selon l'âge. La corrélation positive entre le fardeau et la dépression indique que lorsqu'on complète une évaluation des besoins du client, il pourrait également être important d'évaluer le niveau du fardeau et (ou) de la dépression du conjoint en vue de fournir le soutien nécessaire au client, dans une perspective globale.
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Introduction
Les écrits scientifiques concernant les déplacements en milieu rural font le constat d'un ensemble de difficultés propres à ce milieu et identifient certaines stratégies. La littérature se limite, cependant, à des observations et à des jugements cliniques. Il n'y a aucune étude qui fait un portrait exhaustif des différentes problématiques rencontrées par une personne ayant une déficience visuelle en milieu rural. De plus, les travaux consultés n'englobent pas les personnes âgées alors que celles-ci constituent maintenant la majorité de la clientèle desservie par les centres de réadaptation au Québec (AERDPQ, 2003). Considérant le peu de recherche et une littérature plutôt éparse sur le sujet, la présente étude se veut exploratoire. Elle vise à faire un portrait des habitudes de déplacement des personnes ayant une déficience visuelle dans la région rurale de la Gaspésie - Îles-de-la-Madeleine. Elle cherche également à mieux circonscrire les besoins de cette population et à identifier des stratégies d'interventions adaptées à la réalité vécue sur ce territoire.
Méthodologie
L'étude est réalisée auprès de 25 personnes adultes inscrites au Centre de réadaptation de la Gaspésie - Îles-de-la-Madeleine (CRG). L'échantillon est composé de 16 femmes et 9 hommes. Près de la moitié des sujets sont âgés entre 18 et 64 ans (n = 12); les autres se situent entre 65 ans et 86 ans (n = 13). Les données sont recueillies au cours d'entrevues individuelles à l'aide d'un questionnaire composé de questions ouvertes et fermées. Les réponses sont traitées dans le cadre d'une analyse qualitative et d'une analyse quantitative descriptive.
Résultats
Caractéristiques des participants
La grande majorité des participants, soit 84 % (n = 21), vivent dans une maison unifamiliale. Seulement 12 % (n = 3) d'entre eux habitent en appartement et un seul participant demeure en résidence pour personnes âgées. Il y a 28 % (n = 7) des participants qui vivent seuls comparativement à 68 % (n = 17) qui habitent avec un conjoint(e) et/ou d'autres membres de la famille.
Près de la moitié des participants habitent à la campagne (48 %, n = 12), 24 % (n = 6) dans un village et 28 % (n = 7) dans une ville (exemple : Sainte-Anne-des-Monts, Gaspé, Carleton).
Les causes de la déficience visuelle les plus fréquentes chez les participants sont la dégénérescence maculaire liée à l'âge (DMLA) (n = 7), la rétinopathie pigmentaire (n = 4), le glaucome (n=3) et le syndrome de Stargardt (n = 3).
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Les données relatives aux mesures d'acuité et de champ visuel des participants ont été classées selon la catégorisation croissante de la sévérité de la déficience visuelle établie par l'Organisation mondiale de la santé (OMS) tel que présenté ci-dessous.
Catégories de la déficience visuelle
OMS

{Début d'adaptation de la figure}

Diagramme circulaire avec les catégories suivantes :

Catégorie 1 :
6/21>AV>6/60
60°>CV {plus grand ou égal} 20°

Catégorie 2 :
6/60 {plus grand ou égal} AV>6/120
20°>CV {plus grand ou égal} 10°

Catégorie 3 :
6/120 {plus grand ou égal} AV>1/60
10°>CV {plus grand ou égal} 5°

Catégorie 4 :
1/60 {plus grand ou égal} AV=PL
5°>CV>0°
Catégorie 1 : 52%
Catégorie 2 : 28%
Catégorie 3 : 12%
Catégorie 4 : 8%

{Fin d'adaptation de la figure}

Les profils occupationnels des participants sont variés. La majorité des participants sont retraités, soit 56% (n = 14) alors que 28% (n = 7) occupent divers emplois rémunérés. Les autres personnes reçoivent des prestations de la CSST, de la sécurité du revenu, de l’assurance emploi et de l’assurance invalidité.

Habitudes de déplacement

Le déplacement en voiture avec un proche constitue le moyen le plus utilisé par les participants et ce, pour l’ensemble des motifs de déplacement. La marche, sans accompagnateur, est le deuxième moyen de déplacement le plus fréquemment utilisé. Dans ce cas, seulement 4% (n = 1) des participants affirment avoir accès à un trottoir lorsqu’ils se déplacent et 50% (n = 12) d'entre eux affirment devoir marcher dans la rue pour une partie ou pour la totalité de leurs trajets. Le transport adapté constitue le troisième moyen de déplacement le plus utilisé (48 %, n = 12). Ce service est principalement utilisé pour les loisirs. Selon les données recueillies, 64 % (n = 16) des participants n'utilisent aucune aide à la mobilité dans leurs déplacements, 24 % (n = 6) disent utiliser une canne blanche de détection, 8 % (n = 2) se déplacent avec l'aide d'un accompagnateur et 4 % (n = 1) utilisent une canne de support.
Impacts de la déficience visuelle et attitudes face à celle-ci
Selon 60 % (n = 15) des répondants, l'autonomie est possible avec l'aide de l'entourage, des moyens techniques, des services tel le transport adapté et un environnement physique facilitant les déplacements. D'autre part, 40 % (n = 10) des répondants soutiennent que l'autonomie n'est pas possible en raison de la dépendance à la voiture, du besoin constant d'aide en général et dans les environnements non familiers, du degré de vision et des difficultés d'orientation spatiale.
Plusieurs personnes interrogées (44 %, n=11) estiment se sentir plus isolées socialement depuis l'apparition de leur déficience visuelle. La majorité des participants (72 % n=18) mentionnent cependant recevoir un soutien suffisant de la part de leur entourage.
Un grand nombre de participants (84 %, n = 20) affirment avoir délaissé des activités suite à l'apparition de leur déficience visuelle. Les principales activités délaissées sont reliées aux loisirs (48 %, n = 12), aux activités sportives (32 %, n = 8) et aux activités extérieures (16 %, n = 4).
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Autonomie, aisance et sécurité dans les déplacements actuels
En ce qui a trait à l'autonomie associée plus spécifiquement aux déplacements, 68 % (n = 17) des participants affirment ne pas se sentir autonomes à cause des possibilités limitées de transport, de la dépendance aux autres, des traversées de rues impossibles à réaliser, de la nervosité et de la peur de tomber. Le problème de vision et les deuils qui en découlent sont également mentionnés. En effet, 68 % (n = 17) des répondants affirment que la déficience visuelle constitue le principal obstacle qui limite leurs déplacements.
Un certain nombre de participants (37 %, n = 9) mentionnent que leurs déplacements sont convenables et affirment s'être accommodés de leur situation. Un nombre équivalent (37 %, n = 9), avoue avoir de la difficulté dans la réalisation de leurs déplacements. Enfin, 25 % (n = 6) soutiennent que leur situation est très difficile, voire même pénible. En dépit des difficultés rencontrées, 52 % (n = 13) des participants se disent entièrement satisfaits des déplacements effectués, alors que 48 % (n = 12) affirment être plus ou moins satisfaits de leurs déplacements.
Les participants rapportent un nombre important de chutes. Près de la moitié d'entre eux (48 %, n = 12) affirment en avoir fait, tant à l'intérieur qu'à l'extérieur. Malgré cela, plusieurs participants (80 %, n = 20) disent éprouver un sentiment de sécurité dans leurs déplacements.
Environ le tiers des participants (32 %, n = 8) mentionnent avoir eu des accidents lors de déplacements. Un type d'accident rapporté, dans la moitié des cas, implique un conflit avec un véhicule lors de traversées de rues.

Stratégies de déplacement
Les stratégies utilisées en milieu rural par les participants à l'étude ont été décrites en fonction des différents types d'environnements fréquentés par les personnes, tels que la propriété, la rue ou le rang, la localité (ville, village ou campagne), les traversées de rues et les endroits publics. Des stratégies ont également été décrites en fonction des déplacements en soirée et des déplacements lors de conditions climatiques adverses. Certaines stratégies ont retenu notre attention en raison de leur ingéniosité, qui procurent des conduites prudentes et d'autres, en raison du niveau de danger qu'elles représentent. Certains participants font preuve d'imagination dans l'utilisation de repères de toutes sortes. Parmi les conduites prudentes, quelques personnes mentionnent effectuer les traversées de rues à des périodes moins achalandées et d'autres affirment utiliser la vision et l'audition à 500 %. L'utilisation de raquettes à crampons pour les déplacements sur leur propriété l'hiver est rapportée. Le covoiturage et l'autostop sont également des stratégies utilisées.
Certaines stratégies comportent des risques auxquels s'exposent les participants. La grande majorité de ces stratégies concernent les traversées de rues. Certains participants rapportent traverser la route provinciale en courant alors que d'autres la traversent en deux temps en effectuant un arrêt sur la ligne jaune. Il y a également des personnes qui affirment traverser une intersection à l'intérieur de la rue perpendiculaire ou préfèrent encore passer derrière les voitures arrêtées à l'intersection.
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Discussion
La présente étude permet de dégager des pistes d'interventions intéressantes, notamment sur le plan de la sécurité des déplacements. La réduction des comportements à risques, particulièrement au niveau de la prévention des chutes et de la sécurité des traversées de rues est explorée de diverses façons. La pertinence d'agir sur les facteurs de l'environnement physique, en particulier sur l'adaptation des traversées de rues, a été relevée. Il nous semble également important d'encourager et de développer l'ingéniosité observée dans les stratégies de déplacement sécuritaire.
Par ailleurs, il serait approprié d'agir sur certains obstacles sociaux et facteurs personnels afin d'améliorer l'autonomie et la participation sociale. L'intervention de groupe est spécifiquement ciblée en raison du sentiment d'isolement, de l'étendue du territoire et des limites actuelles du transport en commun. L'adaptation d'activités sportives et de loisirs en groupe permettrait de briser l'isolement tout en offrant des opportunités d'adaptation à la déficience visuelle et ce, dans des activités qui sont souvent délaissées par la clientèle. Enfin, le CRG devrait poursuivre son rôle d'information et de sensibilisation auprès des divers partenaires du milieu.

Conclusion
Le portrait des habitudes de déplacement en milieu rural des personnes présentant une déficience visuelle, permet d'identifier les besoins de la clientèle desservie par le CRG, incluant la clientèle aînée. L'étude présente des pistes d'interventions qui serviront à consolider et à bonifier les services actuellement offerts. Les résultats de la recherche jumelés à l'expérience d'intervention clinique sur le territoire nous montrent la nécessité d'une approche concertée entre les différents acteurs du milieu de la santé, des milieux associatif et des paliers de gouvernement municipal et provincial, afin de maximiser la portée des interventions auprès de la clientèle vivant une situation de handicap.
Enfin, l'étude soulève des interrogations. L'état du réseau familial, le sentiment d'isolement dans le milieu rural et la situation des personnes âgées en regard des chutes, de l'isolement et du taux de dépression sont autant de sujets qui mériteraient d'être explorés davantage.
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