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Résumé

Dans le cadre de l’évaluation de la qualité de vie (QV) liée à la santé, on porte un intérêt croissant au point de vue du patient 
sur les avantages des divers traitements, plutôt que de se limiter aux seules mesures objectives relatives à la santé physique. 
Cet aspect est particulièrement précieux pour les patients souffrant d’une maladie chronique ou dégénérative susceptible 
d’affecter leur bien-être général. Toutefois, certains patients ne peuvent se soumettre à des évaluations de la QV en raison d’une 
atteinte cognitive ou d’un problème de communication. Le souci de certains cliniciens et de certains chercheurs d’aider les 
personnes âgées atteintes de troubles coexistants de déficience cognitive et visuelle résidant dans un centre d’hébergement et 
de soins de longue durée (CHSLD) est au cœur de cette revue des questionnaires sur la qualité de vie liée à la vision (QVLV). La 
présente évaluation, réalisée selon les principes méthodologiques de l’évaluation des technologies et des modes d’intervention 
en santé et en services sociaux, visait trois grands objectifs pour soutenir la prise de décision et l’amélioration des pratiques : 1) 
Estimer la prévalence des problèmes visuels chez les résidents âgés institutionnalisés et l’offre de soins et services oculo-visuels 
à leur intention dans les CHSLD du Québec; 2) Déterminer l’importance accordée par les intervenants qui travaillent en soins 
de longue durée et les proches aidants familiaux à la vision des personnes âgées atteintes de démence vivant en CHSLD; 3) 
Identifier les instruments disponibles, valides et applicables au contexte québécois permettant d’évaluer la QVLV des personnes 
âgées atteintes de démence vivant en CHSLD.

Une recherche bibliographique systématique, limitée à des revues avec comité de lecture publiées entre 1982 et 2012, a été 
effectuée dans sept bases de données. Seuls les articles pertinents satisfaisant entièrement aux critères relatifs à notre population 
cible et au milieu de pratique concerné ont été sélectionnés aux fins de l’évaluation des propriétés psychométriques au moyen 
d’une grille standardisée. Des données contextuelles complémentaires ont été recherchées pour déterminer la prévalence 
des problèmes visuels et l’offre de services oculo-visuels dans les CHSLD du Québec. Enfin, la consultation d’intervenants qui 
travaillent auprès de cette clientèle et de proches aidants de résidents hébergés a permis d’apprécier la valeur attribuée à la 
vision des personnes âgées atteintes de démence vivant dans un CHSLD.

La recherche bibliographique a identifié 461 articles pertinents, dont 69 ont été isolés et passés en revue. De ce nombre, huit 
articles présentaient des questionnaires ayant été soumis à des personnes âgées atteintes de démence et vivant dans un 
établissement. Cet exercice a permis d’identifier trois questionnaires sur la QVLV. De ce nombre, un seul a été créé et validé 
pour les personnes âgées atteintes de démence légère à modérée qui vivent dans un CHSLD. Aucun questionnaire pour les 
personnes âgées atteintes de démence plus avancée n’a été produit. 

Par ailleurs, les données contextuelles complémentaires révèlent sans équivoque que les problèmes visuels ou oculaires 
sont fréquents dans les établissements de soins de longue durée, que l’offre de services y est généralement insuffisante, que 
l’évaluation oculo-visuelle de routine n’y est habituellement pas implantée et que les responsables de ces établissements se 
satisfont généralement de la situation en place, aussi ténue soit-elle. Dans l’ensemble, la vision est perçue par les intervenants 
interrogés comme un facteur de premier plan qui affecte un large éventail d’aspects et d’activités de la vie des personnes âgées 
institutionnalisées. De leur côté, les proches aidants familiaux interviewés sont davantage enclins à voir la perte de vision comme 
une limitation intrinsèque du vieillissement et à considérer a priori les risques associés à une chirurgie à l’œil plus importants que 
les bénéfices possibles que pourrait en retirer leur proche. Cependant, malgré les appréhensions initiales, ceux qui ont adopté 
les interventions proposées pour améliorer la vision de leur proche en reconnaissent a posteriori les bénéfices.

Cette recherche bibliographique systématique témoigne par ailleurs de la rareté des études publiées sur les questionnaires 
d’évaluation de la QVLV chez les personnes âgées atteintes de démence vivant dans un établissement. Nous jugeons pertinent 
d’optimiser les services de soins oculo-visuels offerts à ce segment important et mal desservi de la population âgée, et ce, 
indépendamment de leur état cognitif, d’abord en y appliquant les normes québécoises et canadiennes relatives à l’examen 
périodique des yeux chez les adultes âgés de 65 ans et plus. Il appert enfin pressant d’accroître la recherche de haute qualité sur 
la santé oculo-visuelle en CHSLD afin d’améliorer la qualité des soins des personnes qui y vivent. Il s’avère tout aussi pertinent 
d’élaborer et de valider un questionnaire de mesure de la QVLV afin de fournir un outil de recherche capable d’évaluer dans 
quelle mesure les changements en ce qui a trait à la vision ont un impact sur la QV des personnes atteintes de démence.
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Introduction

Le nombre de personnes atteintes d’une forme de démence et de sa forme la plus commune, la maladie d’Alzheimer, 
connaît une croissance constante dans les pays développés. On estime qu’un nouveau cas de démence est diagnostiqué 
toutes les quatre secondes à l’échelle mondiale [2, 3]. La prévalence de la maladie s’accroît d’environ 0,4 % de l’âge de 
55 à 59 ans pour atteindre 33 % à l’âge de 85 ans et plus [4]. 

La majorité des démences constitue des maladies neurodégénératives, chroniques et progressives qui entraînent une 
désorientation par rapport au temps, à l’espace et aux personnes, une altération de l’autonomie fonctionnelle, des 
changements de comportements et une altération du fonctionnement social [5]. À moyen terme, ces changements 
précipitent souvent l’admission dans un CHSLD [6]. De nombreux ouvrages font état des aspects médicaux et 
psychosociaux relatifs à la démence. Des chercheurs ont examiné notamment l’impact des déficiences sensorielles 
comme l’odorat [7], l’ouïe [8] et la vue [9]. Bon nombre des changements de comportements attribués à la démence 
peuvent être confondus avec ceux qui accompagnent parfois des déficiences visuelles, tels que l’incapacité de reconnaître 
les visages et de communiquer avec les autres ou la désorientation dans le temps et dans l’espace [10]. La prévalence 
de la déficience visuelle chez les personnes vivant dans un établissement de soins ou un centre d’hébergement est 
substantiellement plus élevée que celle notée chez les personnes âgées vivant dans la communauté [11]. Toutefois, les 
résidents des centres d’hébergement sont mal desservis en soins oculo-visuels [12] et la documentation portant sur la 
santé oculaire et les soins oculo-visuels est fréquemment absente de leur dossier médical [13].

L’objectif principal des soins destinés aux patients atteints de démence est le maintien et la promotion de leur QV 
[14, 15]. L’attention portée aux enjeux relatifs à la QV dans cette population a conduit à l’élaboration de questionnaires 
visant à évaluer les divers aspects de la QV [16-19], incluant ceux touchant plus spécifiquement le domaine de la 
vision [20]. Le terme « qualité de vie liée à la vision » (QVLV) a donc été proposé pour désigner le niveau de bien-être 
émotionnel, social, physique et fonctionnel du patient qui résulte de sa condition visuelle. Les instruments diffèrent 
également selon le type et la sévérité des troubles cognitifs ou selon que ce soit le patient lui-même ou une tierce 
personne (comme un parent proche ou un membre du personnel soignant) qui réponde aux items du questionnaire.

On connaît peu de choses sur la QV des personnes âgées atteintes de démence vivant dans un CHSLD et on en connaît 
encore moins sur la QV de celles rendues à des stades plus avancés – une population souvent incapable de faire état 
de ses expériences subjectives [21-23]. Un questionnaire de ce type pourrait pourtant être utile comme mesure de 
résultats des recherches interventionnelles futures, à titre d’indicateur pour la qualité des soins ou comme mesure 
d’impact de la progression de la maladie sur la QV. Des questions portant sur l’impact des déficiences visuelles sur la 
QVLV, ou réciproquement, sur l’impact potentiel du traitement sur la QVLV sont particulièrement pertinentes. Aucune 
revue systématique n’a encore recensé et expertisé les questionnaires d’évaluation de la QVLV chez cette clientèle 
particulière.

Nous avons effectué une analyse en profondeur des documents traitant des questionnaires sur la QVLV utilisables 
dans le cadre de l’évaluation clinique, du plan de traitement et de la recherche visant les personnes âgées atteintes 
de troubles cognitifs à divers stades et vivant dans un établissement de soins de longue durée. L’objectif consistait à 
identifier des questionnaires pertinents sur la QVLV et à évaluer les propriétés psychométriques des mesures retenues.

Dans une perspective d’amélioration continue de la qualité des soins et des services, et sous l’influence du leadership 
académique de l’optométriste et chercheure Hélène Kergoat, des cliniciens et des chercheurs du CIUSSS du Nord-de-
l’Île-de-Montréal et de l’Institut universitaire de gériatrie de Montréal ont regroupé leurs efforts pour synthétiser les 
connaissances sur l’importance des problèmes visuels chez les résidents âgés de CHSLD au Québec. Ils se sont, du 
même coup, intéressés à la disponibilité et à l’accessibilité des services oculo-visuels dans de tels milieux, à l’opinion 
d’intervenants et de proches aidants à l’égard de la valeur accordée à la vision chez cette clientèle ainsi qu’à la 
disponibilité des instruments de mesure de la QVLV et à leur valeur métrologique.

Le présent document fait part d’une étude réalisée selon les principes méthodologiques de l’évaluation des technologies 
et des modes d’intervention en santé et en services sociaux [24]. Ce type d’évaluation permet une analyse critique 
rigoureuse des pratiques organisationnelles et cliniques dans une optique de soutien à la prise de décision. Le rapport 
se divise en quatre sections. La première présente des données contextuelles sur la prévalence des problèmes visuels 
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et sur l’offre de services oculo-visuels dans les CHSLD du Québec. La deuxième expose les résultats de l’évaluation 
terrain sur les perceptions d’intervenants qui travaillent auprès de cette clientèle et de proches aidants de la famille 
de personnes hébergées. La troisième résume les données probantes d’une revue systématique des études publiées 
sur les questionnaires de mesure de la QVLV des personnes âgées atteintes de démence vivant dans un établissement 
de soins de longue durée. Finalement, la quatrième fusionne l’ensemble des informations, discute de l’applicabilité de 
telles mesures et énonce des recommandations qui découlent des travaux réalisés.

Ce document s’adresse aux décideurs et aux gestionnaires des CHSLD, mais aussi aux ophtalmologistes, aux 
optométristes, aux médecins, aux intervenants et aux chercheurs que la question de la qualité de vie en établissement 
d’hébergement pour personnes âgées intéresse.
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1. Méthodes 

1.1 Questions d’évaluation

•	 Quelles sont la prévalence des problèmes visuels chez 
les résidents âgés institutionnalisés et l’offre de soins 
et de services oculo-visuels à leur intention dans les 
CHSLD du Québec ?

•	 Quelle importance les intervenants en soins de longue 
durée et les proches aidants familiaux accordent-ils à 
la vision des personnes âgées atteintes de démence 
vivant en CHSLD ?

•	 Existe-t-il des instruments valides et applicables au 
contexte québécois permettant d’évaluer la QVLV 
des personnes âgées atteintes de démence vivant en 
CHSLD ?

1.2 Types d’évaluation

L’évaluation de la disponibilité et des qualités 
psychométriques des instruments d’évaluation de 
la qualité de vie liée à la vision des personnes âgées 
atteintes de démence vivant dans un établissement 
de soins de longue durée sera présentée sous la forme 
d’une revue systématique des écrits scientifiques. Une 
telle analyse documentaire systématique a été effectuée 
afin d’identifier, d’évaluer de façon critique et de 
synthétiser les données probantes disponibles. L’analyse 
documentaire sera enrichie de données recueillies dans 
le cadre de consultations faites auprès de proches aidants 
et d’intervenants clés des équipes de soins.

1.3 Considérations éthiques 

Toutes les entrevues réalisées dans le cadre de cette 
évaluation ont été enregistrées avec le consentement 
libre et éclairé des participants obtenu préalablement 
par écrit. Les chercheurs se sont engagés à respecter la 
confidentialité des données transmises. Le projet a été 
dûment approuvé par le comité d’éthique de la recherche 
de l’Institut universitaire de gériatrie de Montréal.

1.4 Méthodes de recherche et d’analyse

1.4.1 Analyse contextuelle et évaluation terrain

Pour mieux saisir le contexte dans lequel s’inscrivent 
les pratiques existantes en soins oculo-visuels dans 
les CHSLD du Québec, une recherche bibliographique 
sommaire sur PubMed® a été menée à partir de la 
stratégie [[eye OR vision OR visual] AND [long-term care 
OR nursing homes OR institution] AND [Québec]]. Une 
recherche manuelle sur Internet au moyen du moteur de 
recherche Google® a également été réalisée.

Par ailleurs, six proches aidants et huit intervenants de 
l’Institut universitaire de gériatrie de Montréal ont été 
interrogés dans le cadre de groupes de discussion distincts 
d’une durée de 90 minutes. Le groupe d’intervenants 
était composé d’un médecin, de deux infirmières, d’une 
psychologue, d’un physiothérapeute, d’une optométriste, 
d’une orthophoniste et d’un préposé aux bénéficiaires. Ils 
ont été sélectionnés sur la base de leur intérêt démontré 
envers la qualité de vie des personnes âgées atteintes de 
démence vivant dans un CHSLD et de leur compréhension 
du rôle de la vision dans ce domaine.

Un schéma d’entrevue1 inspiré de la littérature 
scientifique et de l’expérience des membres de l’équipe 
de recherche a été élaboré dans le but de connaître 
les représentations, les perceptions et les opinions 
des répondants au regard de la vision des personnes 
institutionnalisées atteintes de troubles cognitifs, des 
actions qui peuvent être tentées pour améliorer leur 
QVLV, de l’importance que revêt la vision dans certaines 
activités et dimensions de leur vie et de la possibilité de 
les évaluer. Toutes les entrevues ont été retranscrites 
intégralement et soumises à une analyse qualitative de 
contenu de type thématique.

1.4.2  Revue systématique

1.4.2.1 Critères d’inclusion et d’exclusion

Les articles initialement inclus devaient :

•	 avoir été publiés en texte intégral dans une revue avec 
comité de lecture entre 1982 et 2012, en anglais, français, 
espagnol, italien ou allemand;

 1	 Le schéma d’entrevue est disponible sur demande auprès de l’auteur principal de même que sur le site Web du centre InterActions 
	 (www.centreinteractions.ca).
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•	 porter sur des personnes âgées de 65 ans et plus atteintes 
de démence et vivant dans des centres d’hébergement 
ou des établissements de soins de longue durée; et

•	 contenir la description d’un questionnaire visant à 
mesurer la QVLV.

1.4.2.2  Stratégie de recherche bibliographique

Les études potentiellement admissibles ont été sélectionnées 
dans le cadre d’une recherche bibliographique effectuée de 
septembre à décembre 2012 dans MEDLINE, EMBASE, The 
Cochrane Database of Systematic Reviews (base de données 
d’examens systématiques de Cochrane), The Cochrane 
Central Register of Controlled Trials (qui contient le Cochrane 
Eyes and Vision Group Trials Register), Health and Psychosocial 
Instruments (HaPI), les banques de données CINAHL et 
AGELINE par une bibliothécaire d’expérience mettant en 
pratique des stratégies de recherche qui combinaient, 
pour chaque base de données, une sélection de termes de 
recherche officiels pour vision, qualité de vie, personne âgée, 
soins de longue durée et questionnaire. Les termes inclus pour 
chaque secteur sont énumérés à l’annexe 1. Une recherche 
dans la langue d’origine dans chaque base de données a été 
ajoutée. Les termes de recherche, vérifiés dans les titres des 
articles seulement, sont également listés à l’annexe  1. Les 
articles pertinents se limitaient aux humains, aux personnes 
de 65 ans ou plus, et aux cinq langues précitées. Les listes 
de référence de tous les articles inclus ont fait l’objet d’une 
recherche manuelle afin de trouver des articles additionnels. 

1.4.2.3  Sélection des études

Les études potentiellement admissibles ont été 
importées à l’aide du logiciel de gestion de références 
bibliographiques EndNote® et ont été triées pour en 
retirer les doublons. L’évaluation de l’admissibilité 
a été réalisée par deux professionnels travaillant 
indépendamment. La décision de présélectionner un 
article était basée sur les renseignements disponibles 
dans les titres et les résumés. Le texte complet des articles 
qui n’ont pas été rejetés a été lu et la décision définitive 
quant à l’inclusion a été prise par consensus. Seuls les 
articles visant à élaborer et à valider un questionnaire 
sur la QVLV ont été sélectionnés aux fins d’évaluation 
de leur qualité méthodologique. D’autres articles, qui se 
limitaient à décrire les questionnaires sur la QVLV, ont été 
sélectionnés et sont fournis à titre informatif seulement.

1.4.2.4  Évaluation critique de la qualité

Il n’existe pas de critères universels pour établir le niveau 
de qualité des études psychométriques. Les articles 
pertinents qui satisfaisaient entièrement les critères 

relatifs à notre population cible et au contexte particulier 
d’utilisation envisagé (validation des outils de mesure 
de la QVLV des personnes âgées atteintes de démence 
et vivant dans un établissement) ont été évalués de 
façon critique à l’aide des critères établis pour la liste 
d’évaluation, les définitions et les scores proposés par de 
Boer et ses collaborateurs [25]. Conformément au système 
de ces auteurs, les propriétés psychométriques clés des 
questionnaires sur la QVLV s’appliquant aux « méthodes » 
et aux « résultats » comprennent la validité de contenu, 
la validité conceptuelle, la reproductibilité, la cohérence 
interne, la réactivité, la possibilité d’interprétation et 
l’acceptabilité/fardeau du répondant. Le système de 
classement suivant a été utilisé pour évaluer les aspects 
psychométriques des questionnaires  : « 0 » signifie non 
effectué, «  -  » qualité faible, «  +/-  » qualité moyenne et 
« + » qualité élevée. Les évaluations ont été effectuées de 
façon indépendante. Les désaccords ont fait l’objet de 
discussions jusqu’à l’atteinte d’un consensus.

1.4.2.5 Extraction des données

Un formulaire a été conçu pour permettre l’extraction des 
données pertinentes des questionnaires existants sur la QVLV 
de tous les articles sélectionnés. L’extraction des données 
a été effectuée par une personne et vérifiée par deux 
autres. Les données extraites comprenaient notamment 
les caractéristiques de la population cible, la taille des 
échantillons, les aspects descriptifs (le mode d’administration, 
la langue, les dimensions de la QV, le nombre d’items et leur 
description, le nombre de catégories de réponses ordonnées 
contenues dans les items du questionnaire) et les aspects 
psychométriques concernant la conception et l’évaluation 
du questionnaire.

1.4.2.6  Synthèse des données

Les résultats de l’analyse sont décrits de façon narrative. 
Les données ont été synthétisées selon les trois étapes 
proposées dans le cadre élaboré par Petticrew et Roberts [26] 
et en tenant compte des variations de la qualité des études: 
1) organisation des études par catégories logiques; 2) analyse 
des résultats de chaque étude et 3) synthèse transversale 
d’ensemble. La description des instruments existants 
s’appuie sur leurs propriétés psychométriques, le stade de 
démence, le type de répondant et l’environnement de soins 
dans lequel ils ont été conçus.
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2.1 Analyse contextuelle et évaluation terrain

2.1.1 Problèmes visuels et offre de services oculo-
visuels

De manière à décrire la prévalence des problèmes visuels 
de résidents âgés institutionnalisés ainsi que l’étendue des 
soins et des services oculo-visuels qui peuvent leur être 
offerts, Carcenac et ses collaborateurs [27] ont analysé 
rétrospectivement le dossier clinique de 440 patients décédés 
entre avril 2000 et avril 2004 et antérieurement hébergés 
dans les unités de soins prolongés de l’Institut universitaire 
de gériatrie de Montréal. Notons d’abord que du nombre 
total de dossiers consultés, la prévalence des troubles de 
démence, de la communication et du comportement y était 
respectivement de 87 %, 45 % et 77 %.

Les principales affections oculaires des résidents, âgés de 
65 à 104 ans, étaient la cataracte (44  %), la pseudophakie 
(26 %), la conjonctivite/blépharite (22 %), la dégénérescence 
maculaire liée à l’âge (16 %) et le glaucome (14 %). Parmi les 
231 patients référés pour un examen des yeux, 126 et 33  ont 
respectivement été vus par un ophtalmologiste ou un 
optométriste, alors que 72 ont été vus par les deux spécialistes. 
Seuls les patients vus en optométrie ont cependant reçu un 
examen visuel complet. Ceux vus en ophtalmologie ont 
plutôt reçu une évaluation orientée spécifiquement vers 
l’identification ou le traitement de la pathologie oculaire. Une 
mesure de l’acuité visuelle était par ailleurs disponible pour 
77 % (n = 178) de ces patients.

Selon les auteurs de cette étude [27], l’acuité visuelle des 
personnes institutionnalisées dans les unités de soins de 
longue durée ne semblerait pas significativement affectée 
par l’âge – la plupart d’entre elles conservant une excellente 
vision  – et la majorité des conditions oculaires seraient 
traitables. Les résultats démontrent également qu’il est 
possible d’effectuer une évaluation de la fonction visuelle 
incluant une mesure de l’acuité visuelle, de la réfraction 
et de la santé oculaire chez la majorité des patients âgés 
institutionnalisés, et ce, indépendamment de leur âge, 
de leur état cognitif ou de la présence de troubles de la 
communication.

Chriqui et ses collaborateurs [28] ont corroboré ces résultats 
d’acuité visuelle auprès de 30 résidents âgés de 65 ans et 
plus atteints de déficiences cognitives et institutionnalisés 
dans le même établissement que celui mentionné dans 
l’étude précédente. L’acuité visuelle de chaque résident 
a été mesurée à l’aide de six échelles validées différentes 

2. Résultats 

(Snellen, cartes de Teller, ETDRS-lettres, -chiffres, -Patty Pics 
et -E directionnels) présentées selon un ordre aléatoire. Les 
participants ont ensuite été divisés en deux groupes, d’après 
leur score au « mini-examen de l’état mental » de Folstein : 
déficience sévère (score < 13; n = 19; score moyen 5,2 ± 4,6) ou 
légère à modérée (score ≥13; n = 11; score moyen 17,8 ± 3,7). 
Les auteurs ont noté qu’il avait été possible de mesurer 
l’acuité visuelle chez la quasi-totalité des participants, bien 
que l’administration des tests ait nécessité plus de temps et 
d’encouragement pour obtenir et maintenir la collaboration 
des personnes atteintes de déficits cognitifs plus sévères. En 
fait, une majorité de sujets atteints de démence ont répondu 
aux six échelles (n  =  19), alors qu’un seul n’a répondu à 
aucune d’elles. 

Plus récemment, Kergoat et ses collègues [12] ont évalué les 
besoins perçus et la disponibilité des services de soins oculo-
visuels pour les résidents âgés dans les établissements de 
soins prolongés de la province de Québec. Ce sont 196 des 
428 établissements approchés (46  %) qui ont accepté de 
remplir le questionnaire, dont la taille moyenne était de 
97 lits. Parmi ces établissements, 70  % ont indiqué que la 
majorité (> 50 %) de leurs résidents portaient des lunettes 
et 46 % ont déclaré qu’une bonne partie de leurs résidents 
(entre 25% et 50 %) bénéficiaient d’un traitement pour les 
yeux. Le répondant d’un bon nombre d’établissements a 
néanmoins indiqué ne pas savoir si leurs résidents étaient 
affectés par des cataractes (23 %), du glaucome (20 %) ou 
une dégénérescence maculaire liée à l’âge (27 %). Seulement 
8,7  % de ces établissements affirmaient avoir une salle 
équipée pour les examens oculo-visuels sur place. Par ailleurs, 
32 % bénéficiaient des services d’un optométriste, 12 % d’un 
ophtalmologiste et 27 % d’un opticien d’ordonnances offrant 
des services sur place. Cependant, ces services étaient offerts 
sur une fréquence médiane approximative de deux fois par 
année seulement. 

Les services de soins oculo-visuels sont généralement 
offerts en dehors des établissements, lorsque les résidents 
ou leur famille en font la demande. Lorsqu’interrogés sur 
les obstacles aux services de soins oculo-visuels, deux 
répondants sur trois ont rejeté l’existence d’obstacles dans 
leur établissement. À l’opposé, pour ceux chez qui l’accès à 
de tels soins pouvait constituer un problème, les principales 
raisons évoquées étaient la perception que les résidents ne 
pouvaient pas coopérer et l’absence sur place ou à proximité 
de professionnel pour fournir les services. Au final, ce sont, 
contre toute attente, 87 % des répondants qui se sont dits 
satisfaits de leur offre de services de soins oculo-visuels à 
leurs résidents.
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Selon Kergoat et ses collaborateurs [12], l’offre de services 
de soins oculo-visuels à cette clientèle vulnérable ne répond 
pas aux normes minimales de soins promulguées par les 
organismes de régulation. Il s’avérerait important que les 
professionnels de la vision et les gestionnaires des CHSLD 
fassent preuve d’initiative et se montrent proactifs à fournir 
des soins oculo-visuels aux résidents, et ce, d’autant plus que 
de nombreuses pathologies oculaires progressent lentement 
sans signes ou symptômes évidents et que ces personnes 
sont souvent affectées par des déficits cognitifs sévères et des 
troubles de la communication limitant leur capacité à exprimer 
leurs opinions et à solliciter en conséquence des services.

2.1.2 Perception des intervenants et des proches 
aidants 

Dans l’ensemble, le sens de la vue est perçu par les 
intervenants comme un facteur de premier plan qui affecte un 
large éventail d’aspects et d’activités de la vie des personnes 
âgées institutionnalisées. De l’avis des intervenants 
consultés, la combinaison des différents sens permet aux 
résidents de demeurer relativement actifs et compense 
pour la diminution de certaines autres capacités. La vision 
aurait un impact sans équivoque sur leur autonomie, leur 
mobilité, leurs activités quotidiennes et sociales, leur sécurité 
et leur éveil au monde. En situation de pertes sur le plan de 
l’autonomie et de la mobilité, la vision leur permettrait de 
décoder l’environnement et d’interagir plus aisément avec 
les personnes proches. Des aidants familiaux interrogés en 
entrevue jugent particulièrement important que leur proche 
hébergé puisse reconnaître sa famille, les intervenants et 
les autres résidents de leur unité. La reconnaissance visuelle 
favorise les relations interpersonnelles.

La sécurité du résident est un autre facteur important 
identifié par les intervenants. En ce sens, la vision affecte le 
contrôle postural et permet aux résidents de compenser les 
troubles de l’équilibre associés aux lacunes vestibulaires et 
proprioceptives. Les intervenants considèrent également que 
la vision influence la mobilité, la socialisation et l’autonomie des 
résidents. Selon eux, les gens qui ne voient pas correctement 
les autres ont tendance à s’isoler progressivement et, du coup, 
à réduire leurs déplacements et, pire encore, à s’empêcher 
de marcher par peur de tomber. La vision serait également 
associée aux relations interpersonnelles, notamment avec 
le personnel soignant, et à l’estime de soi. Des intervenants 
mentionnent, par exemple, qu’une personne dont la vision 
est réduite nécessitera plus d’aide pour ses activités de la 
vie quotidienne, dont les repas, et pourra plus qu’une autre 
développer le sentiment de déranger le personnel. Lorsque le 
temps manque à un préposé aux bénéficiaires pour préparer 
et positionner les aliments dans l’assiette des personnes âgées 
qui ont des troubles de la vue (ex. : positionner un café pour 
éviter les brûlures), certains intervenants interrogés affirment 

percevoir la frustration de résidents. Au reste, les troubles de 
vision affectent la communication verbale et non verbale des 
personnes atteintes ainsi que leurs interactions sociales, et 
ce, d’autant plus si les personnes présentent des problèmes 
de langage majeurs ou que leur ouïe se trouve également 
affectée. Un aîné ayant des troubles auditifs tirera profit de sa 
vision pour lire le langage non verbal de son interlocuteur et 
décoder ses messages. 

Malgré les limitations occasionnées par la déficience visuelle 
que reconnaissent les proches aidants interviewés, ces derniers 
avouent faire preuve de réserve envers les interventions 
proposées pour améliorer la vision de leur proche. La perte 
de vision est perçue et considérée comme une limitation liée 
au vieillissement, de sorte que l’âge fait douter les familles 
de l’utilité de procéder, par exemple, à une opération des 
yeux. Les intervenants déplorent que la famille des résidents 
attende que la proposition soit faite par un professionnel pour 
obtenir un examen visuel. Sur la proposition d’intervenants 
de l’établissement de résidence, plusieurs proches aidants 
ont néanmoins accepté que leur parent bénéficie d’une 
intervention chirurgicale. Ils ont néanmoins exprimé une 
certaine ambivalence quant aux efforts et à l’anxiété associés à 
une chirurgie des yeux, même bénigne, et à l’importance qu’ils 
accordaient eux-mêmes à la vision de leur parent souffrant 
de démence et dont l’intérêt pour la lecture ou les actualités 
télévisuelles, par exemple, avait diminué. Cependant, 
malgré les appréhensions initiales, ceux qui ont accepté les 
interventions proposées pour améliorer la vision de leur 
proche en ont reconnu a posteriori les bénéfices.

Les familles manifestent par ailleurs des inquiétudes quant 
aux réactions inattendues et aux risques de complication 
de telles chirurgies aux yeux chez un patient atteint de 
démence. C’est d’ailleurs la raison évoquée par une personne 
qui a refusé que son proche souffrant de problèmes cognitifs 
se fasse opérer pour une cataracte, la peur étant que la 
chirurgie sous anesthésie générale présente des dangers 
pour la vie de son père. De toute évidence, les professionnels 
rencontrés envisagent différemment les chirurgies aux yeux 
et considèrent la vision comme étant très importante jusqu’à 
la fin de la vie des personnes. Les résidents plus éveillés 
communiquent davantage avec les autres, expriment plus 
d’émotions positives et jouissent d’une meilleure qualité de 
vie. Pour eux, chaque signe d’amélioration est perçu comme 
un succès suffisant en soi pour justifier une intervention, le 
cas échéant. Plusieurs intervenants témoignent des impacts 
très positifs sur la qualité de vie des personnes opérées pour 
des cataractes malgré l’existence d’une démence, la perte de 
la vision des personnes âgées leur paraissant plus anxiogène 
que la chirurgie. 

Les familles sont plus promptes à associer les nouveaux 
comportements de leur proche à des problèmes cognitifs 
plutôt qu’à des problèmes d’ordre visuel et risquent du coup 



Évaluation de la qualité de vie liée à la vision des personnes âgées atteintes de démence vivant dans un 
établissement de soins de longue durée : pertinence, mesure et application clinique 

Centre de recherche et de partage des savoirs InterActions
CIUSSS du Nord-de-l’Île-de-Montréal

 13

de sous-estimer considérablement l’impact de ces derniers. 
Les intervenants quant à eux jugent difficile de détecter 
la déficience visuelle en présence de trouble cognitif 
sévère du seul fait qu’il s’avère plus laborieux d’entrer en 
communication avec un résident affecté de déficience 
visuelle non traitée et de problèmes cognitifs courants. Pour 
y parvenir, ils doivent user de stratégies, par exemple poser 
des questions fermées, demander de pointer des éléments 
et utiliser des images plus grandes, des caractères plus gros 
ou des couleurs plus contrastantes.

Les intervenants du groupe de discussion sont d’avis que 
l’importance de la vision est sous-estimée et que la QVLV 
est sous-évaluée dans la pratique courante en soins de 
longue durée. Les professionnels de la santé n’auraient 
malheureusement pas la présence d’esprit de requérir 
plus systématiquement une évaluation de la vision, de 
sorte que des problématiques chez certains résidents qui 
communiquent peu ou pas et qui pourraient être corrigées ne 
sont tout simplement pas identifiées. Comme l’examen de la 
vue n’est pas systématiquement inclus dans l’examen général 
des résidents, un professionnel relate ainsi qu’il lui a fallu des 
années pour constater les problèmes visuels d’une patiente.

Par ailleurs, les proches aidants et les intervenants interrogés 
estiment qu’il serait possible d’évaluer la QVLV des personnes 
âgées institutionnalisées en soins de longue durée par les 
réponses données par les patients sur leur propre expérience 

et par l’observation de bon nombre d’aspects de leur vie. Ils 
laissent néanmoins planer un doute quant à la faisabilité de 
l’exercice chez ceux souffrant de démence. Si le recours à des 
réponses par personne interposée peut s’avérer une solution 
au problème, on se méfiera des réponses sur des aspects qui 
font intervenir des jugements de valeur, à moins que ladite 
personne connaisse bien le patient, qu’elle soit régulièrement 
en rapport avec lui et qu’elle soit en mesure de rendre 
compte des dimensions observables et représentatives de la 
vie quotidienne du patient sur lesquelles elle est interrogée. 

2.2 Stratégie de recherche et sélection des 
articles

La figure 1 présente le diagramme de la recherche 
bibliographique. La recherche des articles dans les bases 
de données électroniques a permis d’obtenir un total de 
902 citations. De ce nombre, il en est resté 461 après le retrait 
des doublons. À partir de ces articles, 69 études évaluant 
la QVLV ont été conservées (378 ont été rejetées) et, de ce 
nombre, 10  seulement portaient d’une certaine manière sur 
les populations dans un établissement (59 ont été rejetées) et 
8 sur la démence (2 ont été rejetées). Par conséquent, 8 articles 
en anglais ont satisfait à l’ensemble de nos critères d’inclusion 
initiaux, 7 provenaient des États-Unis [13, 20, 29-33] et un de 
l’Australie [11]. 

Figure 1. Organigramme des résultats de la recherche bibliographique 

Adaptation de : Moher D, Liberati A, Tetzlaff J, Altman DG. The PRISMA Group (2009). Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses: The 
PRISMA Statement. PLoS Med 6(6) : e1000097. doi:10.1371/journal.pmed1000097 (L’énoncé PRISMA)
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2.2.1 Aspects descriptifs

Parmi les huit articles sélectionnés initialement, nous avons 
relevé trois questionnaires sur la QVLV. Toutefois, dans le cas de 
deux de ces études seulement, les questionnaires semblent 
avoir été administrés en partie à des personnes atteintes de 
démence à un stade plus avancé, basé sur un score inférieur 
à 13 obtenu lors du mini-examen de l’état mental (MEEM) 
[13] ou selon les résultats du test de dépistage cognitif en six 
items (6-CIT) [11]. Une limite d’inclusion de 13 pour le MEEM 
a été appliquée dans le cas de plusieurs des huit articles cités 
précédemment et a été définie en tant qu’indicateur de 
réponses fiables qui peuvent être fournies par les résidents 
d’un centre d’hébergement atteints de déficits cognitifs. Cette 
valeur limite correspondait à des stades de trouble cognitif 
s’échelonnant de légers à modérés [20]. Aucun questionnaire 
sur la QVLV n’a été validé ou simplement utilisé auprès de la 
population particulière des personnes âgées atteintes d’une 
démence avancée et vivant dans un établissement. Une 
seule étude portait sur un sujet compatible avec l’objectif de 
notre analyse [21]. Toutes les autres consistaient à appliquer 
des questionnaires sur la QVLV visant à trouver des réponses 
à une question de recherche clinique particulière définie 
par leurs auteurs, et non pas en vue d’évaluer les propriétés 
psychométriques d’un questionnaire.

Un résumé des questionnaires retenus et quelques 
caractéristiques de la population étudiée dans le cadre des 
huit articles retenus pour cette étude [11, 13, 20, 29-33] sont 
présentés à l’annexe 2. Les principaux éléments énumérés 
font état du nom du questionnaire utilisé, du nombre 
de participants et de leur âge, du niveau minimum de 
collaboration requis de la part d’un participant afin qu’il soit 
inclus dans l’étude, de son lieu de résidence, de l’existence ou 
non de démence, de l’existence ou non de déficience visuelle 
et du fait que ce soit le participant lui-même ou une tierce 
personne qui ait répondu au questionnaire. 

L’annexe 3 énumère les catégories et les items tirés des trois 
questionnaires indiqués à l’annexe 2 qui ont été utilisés pour 
interroger les personnes âgées vivant dans un établissement 
afin d’évaluer leur QVLV  : le Nursing home vision-targeted 
quality of life (NHVQoL), le Activities of daily vision scale (ADVS) 
et le Visual function index (VF-14). Il comporte également 
certains items provenant d’une étude additionnelle utilisant 
des entrevues ciblant des personnes âgées atteintes de 
démence et d’une déficience visuelle et structurées de façon 
à pouvoir obtenir leur point de vue à propos de leur condition 
ainsi que l’opinion de leur famille, des prestataires de soins et 
des professionnels de la santé [10]. 

Le questionnaire sur la NHVQoL a été conçu pour déterminer 
la QV liée à la santé visuelle et s’adresse à des personnes 
âgées de 55 ans et plus vivant en centre d’hébergement. 
L’outil, qui ne vise aucune maladie en particulier, contient 

57 items regroupés dans les neuf sous-catégories suivantes : 
vision générale, lecture, symptômes oculaires, mobilité, 
détresse psychologique, activités de la vie quotidienne, 
activités/passe-temps, adaptation/stratégies d’adaptation 
et interaction sociale [20]. Quoiqu’il n’ait pas été conçu 
expressément pour les personnes atteintes de déficience 
cognitive, il a été administré aux résidents atteints d’une 
démence légère à intermédiaire selon le score MEEM (13 
ou plus) qu’ils ont obtenu. Le questionnaire ADVS [34] a 
été conçu pour évaluer la fonction visuelle des personnes 
atteintes de cataractes. Il a été administré à des personnes 
âgées de 65 ans et plus aux fonctions cognitives adéquates 
et capables de compléter les entrevues. Il n’a pas été testé 
auprès des personnes atteintes d’une déficience cognitive. 
Il cible 20 activités visuelles regroupées dans les cinq sous-
catégories suivantes  : activités en vision de loin qui ne 
nécessitent pas de conduire une automobile, activités en 
vision de près, gêne à l’éblouissement, conduite automobile 
de nuit et conduite automobile de jour. Le questionnaire VF-
14 [35] a été conçu pour mesurer la déficience fonctionnelle 
due aux cataractes chez des patients de 50 ans et plus. Une 
évaluation de l’état mental a été effectuée le cas échéant 
pour exclure les personnes incapables de répondre au 
questionnaire. Le VF-14 contient 14 items évalués par le biais 
de 18 questions liées à des activités fonctionnelles faisant 
appel à la vision qui pourraient être affectées par la présence 
de cataractes.

2.2.2 Qualité méthodologique et évaluation 
psychométrique

Une seule étude de validation [20] des instruments de QVLV 
qui satisfaisaient à nos critères finaux a été jugée admissible 
aux fins d’évaluation de ses propriétés psychométriques. Un 
article antérieur de ces auteurs [13] a également été consulté 
en ce qui a trait à l’appréciation de la qualité du questionnaire 
NHVQoL. L’appréciation des aspects psychométriques de 
l’outil NHVQoL est présentée à l’annexe 4. Le questionnaire 
a été évalué de façon appropriée en ce qui a trait à la validité 
de contenu, à la validité conceptuelle, à la reproductibilité 
(aspect considéré comme étant plus important que les 
autres), au fardeau du répondant et à la réactivité et sa qualité 
psychométrique s’est révélée suffisante.
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Cette évaluation présente des données sur l’importance et 
la pertinence de la prestation de services oculo-visuels à la 
population âgée institutionnalisée ainsi que sur la mesure de 
la qualité de vie liée à la vision des personnes âgées atteintes 
de démence vivant dans un CHSLD. On y apprend d’abord 
que les problèmes oculo-visuels y sont fréquents, mais 
que l’offre de services y est généralement limitée. On note 
ensuite que l’évaluation oculo-visuelle de routine n’y est pas 
implantée de façon systématique et que les responsables de 
ces établissements se satisfont généralement de la situation 
qui y prévaut. De leur côté, les proches aidants familiaux 
interviewés font preuve d’une certaine réserve envers les 
interventions proposées pour améliorer la vision de leur 
proche. Ils sont davantage enclins à percevoir la perte de 
vision comme une limitation intrinsèque du vieillissement et 
à se représenter plus importants les risques d’une chirurgie à 
l’œil que les bénéfices possibles pour leur proche. Cependant, 
malgré leurs appréhensions initiales, ceux qui ont accepté les 
interventions proposées en reconnaissent les bénéfices a 
posteriori. Somme toute, force est donc de constater que les 
soins et services oculo-visuels à la clientèle institutionnalisée 
ne sont pas encore intégrés dans les mœurs. 

Plusieurs études soulignent que la déficience visuelle constitue 
un facteur de risque qui peut entraîner le déclin cognitif 
[36‑38], exacerber les problèmes associés à la démence 
[10, 39] et entraîner des comportements perturbateurs [40]. 
Les problèmes de vision compromettent significativement la 
qualité de vie des résidents, leur vie sociale et fonctionnelle, 
leurs activités de la vie quotidienne, leur sécurité et leur bien-
être physique, psychologique, mental et émotionnel. Pourtant, 
l’expérience a démontré qu’il était possible de réaliser un 
examen de la fonction visuelle et de la santé oculaire chez 
une majorité des personnes âgées institutionnalisées, et ce, 
indépendamment de leur âge, de leur état cognitif ou de la 
présence de troubles de la communication. Selon plusieurs 
auteurs, il est possible d’améliorer la qualité de vie et de réduire 
la dépression chez les personnes âgées vivant en CHSLD 
en améliorant leur acuité visuelle [30,  41]. À cet égard, les 
intervenants et les proches aidants consultés dans le cadre de 
l’évaluation terrain ont témoigné des améliorations notables 
dans les attitudes, les comportements et la qualité de vie de 
résidents de leur milieu.

Dans ce contexte, la disponibilité d’un instrument de mesure 
de la qualité de vie liée à la vision validé et fiable constituerait 
un atout susceptible de sensibiliser les décideurs, les 
gestionnaires et les praticiens des CHSLD à l’importance de 
la santé visuelle de leurs résidents. Un tel outil permettrait 
également de comparer la différence de qualité de vie liée à 

3. Discussion 

la vision des résidents avant et après avoir reçu une correction 
appropriée de la réfraction ou une chirurgie de la cataracte. À 
cet égard, nous avons présenté la première revue systématique 
rigoureuse qui décrit et évalue les questionnaires sur la QVLV 
des personnes âgées atteintes de démence et vivant dans 
un établissement. Nos résultats jettent un nouvel éclairage 
qui enrichit l’ensemble des connaissances en informant les 
décideurs, les gestionnaires, les praticiens et les chercheurs 
sur la disponibilité des instruments et en leur indiquant dans 
quelle mesure ceux-ci peuvent fournir des données fiables et 
valides sur la QVLV des personnes âgées atteintes de démence 
et vivant dans un CHSLD. 

De nombreux questionnaires ont été élaborés au cours 
des dernières décennies. Ils visaient plus particulièrement à 
apprécier la qualité de vie liée à la santé en général des patients 
âgés atteints de démence et vivant dans un établissement 
[19]. Nos résultats indiquent que peu de chercheurs se sont 
intéressés de façon particulière à mesurer la QVLV dans ce 
segment de la population âgée et qu’il n’y a pas suffisamment 
de données probantes pour appuyer quelque outil que ce soit, 
et ce, quel que soit le stade de démence. La revue démontre 
clairement qu’il n’existe aucun questionnaire qui évalue la 
QVLV dans les cas de démence avancée et qu’aucun n’a jamais 
été utilisé auprès de cette population pour quelque objectif 
que ce soit. Au mieux, nous avons été en mesure d’identifier un 
seul questionnaire sur la QVLV, soit le NHVQoL, qui a été validé 
pour les personnes âgées atteintes d’une démence légère à 
modérée et vivant dans un CHSLD [20]. 

Les propriétés psychométriques du questionnaire NHVQoL 
se sont révélées acceptables (évaluées à l’aide des critères de 
de Boer et ses collaborateurs [25]) pour évaluer la QVLV des 
résidents d’un centre d’hébergement à partir de la perspective 
du résident, ce qui suggère qu’il pourrait être utile dans ce 
contexte [20]. Néanmoins, la qualité des éléments probants 
ne peut être établie par une seule étude; le questionnaire 
NHVQoL devra donc être utilisé avec prudence jusqu’à ce 
qu’une accumulation plus importante d’éléments de preuve 
permette de l’étayer. Les auteurs [20] du questionnaire 
NHVQoL ont souligné, toutefois, que des efforts devront être 
déployés pour abréger le questionnaire tout en conservant 
ses propriétés psychométriques et en établissant la réactivité 
inhérente à l’intervention (un aspect clé pour un outil conçu 
pour être utilisé comme mesure évaluative des résultats). Ce 
dernier aspect a depuis été évalué avec succès par les auteurs 
lors de deux études citées dans le présent document [29, 30].

Notre revue a également permis d’identifier deux 
questionnaires sur la QVLV qui ont été administrés à 
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un groupe mixte de personnes âgées vivant dans un 
établissement, incluant des personnes atteintes de démence, 
mais dont le contenu n’a pas été validé pour cette population 
particulière [34, 35]. Les propriétés psychométriques de tout 
instrument sont des attributs particuliers au contexte et 
doivent, par conséquent, être obligatoirement testées dans 
le nouveau contexte d’application [14].

De plus, des huit articles identifiés dans la présente revue, 
sept ont été publiés par une même équipe de chercheurs 
américains, et ce, relativement à la population des mêmes 
centres d’hébergement situés en Alabama [13,  20,  29‑33]. 
Quoique les sujets participant à ces sept études puissent 
différer d’une étude à l’autre, les données et les conclusions 
sont restreintes à un secteur bien défini et à une population 
plus ou moins homogène. Ces conditions rendent plus 
difficile la généralisation des résultats à d’autres organisations, 
contextes et environnements. Il est déconcertant de constater 
qu’aucune étude n’a été effectuée ailleurs. Seul un autre groupe 
de l’Australie a évalué la QVLV des personnes âgées vivant dans 
un établissement [12]. Étonnamment, deux des questionnaires 
utilisés contenaient des éléments liés à la conduite automobile 
[34, 35], et les auteurs, sauf une exception [20], n’ont pas précisé 
si ces items ont été éliminés de l’étude. Même si l’ADVS retient 
de bonnes propriétés psychométriques lorsque les items de 
la conduite automobile sont exclus, les auteurs auraient dû 
clarifier ce point puisqu’ils évaluaient une population vivant 
dans un centre d’hébergement. 

De Boer et ses collaborateurs [25] ont présenté une revue 
systématique de 31 questionnaires sur la QVLV. De son côté, 
Khadka et ses collaborateurs [42] en ont présenté une de 
48 questionnaires ophtalmiques sur les résultats rapportés 
par les patients, incluant l’ADVS révisé et le questionnaire 
VF-14, mais pas le questionnaire NHVQoL. Selon leurs cotes 
de qualité psychométrique, les auteurs recommandaient 
d’utiliser l’un des outils « dans les conditions de leur validation 
initiale » (c’est nous qui le soulignons), même si aucun des 
questionnaires n’a été testé adéquatement relativement à 
toutes les propriétés psychométriques. 

Le fait d’évaluer la QV liée à la vision chez les patients de 
longue durée permettra de mieux orienter le traitement et, 
ultimement, d’améliorer l’expérience des personnes atteintes 
de la maladie, ainsi que celle de leur famille et de leurs 
prestataires de soins [43]. La communauté scientifique fait 
face à des défis importants en ce qui a trait à la création de 
questionnaires de haute qualité sur la QVLV des personnes 
âgées atteintes de démence et vivant dans un établissement. 
Idéalement, les évaluations de la QV reposent sur les 
déclarations volontaires des répondants par rapport à des 
phénomènes subjectifs. Toutefois, les déficiences en matière 
de mémoire, de concentration, d’orientation et d’aptitudes à la 
communication inhérentes à cette population compromettent 
la valeur de leurs déclarations [15,  19,  21,  44]. On s’accorde 

généralement sur le fait que les patients atteints de démence 
à un stade léger à modéré peuvent fournir des évaluations 
de QV d’une fiabilité et d’une validité adéquates, mais que les 
mesures pour les personnes atteintes plus sévèrement doivent 
reposer davantage sur les déclarations d’une tierce personne 
proche du patient que sur celles du patient lui-même [19]. 
Sloane et ses collaborateurs [43], par exemple, dans le cadre 
de leur étude, ont été incapables d’administrer l’instrument 
sur la QV aux trois quarts des sujets vivant dans un centre 
d’hébergement et dans une résidence assistée car ceux-ci 
présentaient une déficience trop importante du point de vue 
cognitif. 

Les atteintes cognitives et les problèmes de communication 
posent des défis méthodologiques encore non résolus 
pour la mesure de la QV liée à la vision. Il est possible de 
contourner ces problèmes en appliquant une approche qui 
consiste à s’en remettre à une tierce personne qui connaît 
bien le résident, comme un membre de la famille ou un 
membre du personnel soignant de l’établissement de soins, 
afin qu’elle fasse état de ses observations concrètes sur le 
comportement de la personne [21, 44, 45]. L’utilisation d’un 
répondant substitut pour évaluer la QV a été examinée 
relativement à une vaste gamme de maladies et de sous-
groupes de patients [46]. Malheureusement, notre revue a 
indiqué qu’aucun questionnaire sur la QVLV n’a été conçu et 
validé pour être utilisé auprès d’un tel répondant substitut 
afin d’évaluer des personnes qui ne sont pas toujours en 
mesure de répondre par elles-mêmes, comme c’est souvent 
le cas pour les personnes atteintes d’une démence plus 
avancée. De façon générale, les membres de la famille 
étaient considérés comme de meilleurs répondants que 
les prestataires de soins. Par contre, les résultats de Sitoh et 
de ses collaborateurs [47] suggèrent que le contraire peut 
être également vrai dans le cas de personnes âgées fragiles 
vivant dans un établissement de soins de longue durée  : 
les prestataires de soins professionnels qui ont des contacts 
quotidiens avec les résidents sont en mesure de répondre 
aux questions d’une façon plus appropriée que les parents 
proches qui n’ont que des contacts occasionnels. De plus, 
les évaluations des prestataires de soins professionnels sont 
parfois la seule source d’information disponible lorsqu’il s’agit 
de prendre une décision clinique pertinente dans le cas de 
nombreux patients âgés atteints de démence et vivant dans 
un établissement qui ne reçoivent jamais de visiteurs. 

De plus, comme Pickard et Knight [46] l’ont souligné, un 
chercheur doit être clair par rapport à ce qu’il attend du 
substitut : évaluer le patient selon ce qu’il croit que le patient 
répondrait lui-même ou faire état de sa propre perspective 
par rapport à la QVLV du patient. Sans un étalon de référence 
permettant de comparer les évaluations de la QV, l’approche 
multimodale demeure probablement la meilleure stratégie à 
utiliser pour établir la validité de nouveaux instruments [19].
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Cette revue systématique révèle clairement la rareté des 
études publiées au sujet des questionnaires validés pour 
l’évaluation de la QVLV des personnes âgées atteintes 
de démence vivant dans un établissement, un segment 
mal desservi de la population âgée. Compte tenu du 
vieillissement de la population et de la prévalence de la 
démence qui s’accroît avec l’âge ainsi que de l’importance 
qu’occupe la vision dans de nombreux aspects de la vie, 
un plus grand nombre de recherches seraient nécessaires 
et bienvenues dans ce secteur en émergence lié à la QV. 
En ce qui a trait aux patients atteints d’une démence 
légère à modérée, un plus grand nombre d’études 
pourraient être effectuées relativement aux questionnaires 
d’autodéclaration sur la QVLV existants que nous avons 
identifiés, et notamment le questionnaire NHVQoL. En ce 
qui a trait aux patients atteints d’une démence plus avancée, 
il sera nécessaire de concevoir et de tester adéquatement 
un nouvel outil d’évaluation de la QVLV qui serait conçu 
pour une administration auprès de répondants substituts, 
en l’occurrence des membres du personnel soignant 
qui connaissent intimement le patient dans son vécu 
quotidien, comme les infirmières, les infirmières auxiliaires, 
les préposés aux bénéficiaires et parfois les bénévoles.

Dans une perspective d’amélioration continue de la qualité 
des soins et des services oculo-visuels, les auteurs de la 
présente évaluation recommandent :

•	 qu’un effort concerté soit déployé par les administrateurs 
des établissements de soins prolongés et les 
professionnels des soins oculo-visuels afin d’optimiser 
les services de soins oculo-visuels offerts à ce segment 
important et mal desservi de la population âgée, et ce, 
indépendamment de leur état cognitif;

•	 que les administrateurs des établissements de soins 
prolongés appliquent les recommandations de 
l’Ordre des optométristes du Québec2 et de la Société 
canadienne d’ophtalmologie3, selon qui un examen 
périodique des yeux devrait être réalisé respectivement 
sur une base annuelle ou bisannuelle chez les adultes 
âgés de 65 ans et plus;

•	 que les chercheurs réalisent davantage d’études locales de 
validation de questionnaires existants d’autodéclaration 
sur la QVLV que nous avons identifiés, et notamment le 
questionnaire NHVQoL, auprès de patients atteints d’une 
démence légère à modérée;

•	 que les chercheurs conçoivent et testent adéquatement 
un nouvel outil d’évaluation de la QVLV de patients atteints 
d’une démence plus avancée auprès de répondants 
substituts, tels les infirmières, les infirmières auxiliaires, les 
préposés aux bénéficiaires et les bénévoles;

•	 que les chercheurs accroissent la recherche de haute 
qualité sur la santé oculo-visuelle en CHSLD afin 
d’améliorer la qualité des soins des personnes qui y vivent.

Conclusion et recommandations

2	 Ordre des optométristes du Québec. Guide d’exercice. Montréal : [n.d.]. Disponible à: https://www.ooq.org/optometristes/guide-d-exercice-
loi-reglementation-normes-cliniques-etc. Page consultée le 15 juin 2015.

3	 Clinical Practice Guideline Expert Committee. Canadian Ophthalmological Society evidence-based clinical practice guidelines for the peri-
odic eye examination in adults in Canada. Can J Ophthalmol 2007;42(1):39-45,158-63.
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Annexe 1. Termes d’interrogation et autres termes 
en langage naturel utilisés pour chaque domaine de 
recherche dans chacune des bases de données

Vision

Amblyopia (Amblyopie), Blind (Aveugle), Blindness (Cécité), Cataract extraction (Extraction de 
cataracte), Cataract (Cataracte), Color (Couleur), Color Perception (Perception des couleurs), Depth 
Perception (Perception de la profondeur), Diabetic retinopathy (Rétinopathie diabétique), Eye(s) 
(Oeil, Yeux), Eye disease(s) (Maladie(s) de l’œil, des yeux), Eye Disorders (Troubles de la vue), Eye 
Injuries (Blessures aux yeux), Glaucoma (Glaucome), Ophthalmology (Ophtalmologie), Optometry 
(Optométrie), Presbyopia (Presbytie), Rehabilitation of vision Impaired (Réadaptation de la 
personne avec une déficience visuelle), Senile cataract (Cataracte sénile), Stereoscopic vision (Vision 
stéréoscopique), Vision (Vision), Vision disorders (Troubles de la vue), Low vision (Basse vision), Ocular 
vision (Vision oculaire), Visual acuity (Acuité visuelle), Visual discrimination (Discrimination visuelle), 
Visual disorder (Trouble visuel), Visual impairment (Déficience visuelle), Visual perception (Perception 
visuelle), Visually disabled (Personne malvoyante), Visually handicapped (Handicapé visuel), Visually 
impaired persons (Personnes ayant une déficience visuelle). 

Qualité de vie

Activities of daily living (Activités de la vie quotidienne), Attitude to life (Attitude par rapport à la 
vie), Consumer satisfaction (Satisfaction de la clientèle), Life satisfaction (Satisfaction de vivre), 
Optimism (Optimisme), Patient satisfaction (Satisfaction du patient), Personal satisfaction (Satisfaction 
personnelle), Psychological well being (Bien-être psychologique), Quality adjusted life year (Année 
de vie pondérée en fonction de la qualité), Quality of life (Qualité de vie), Quality-adjusted life years 
(Années de vie pondérées en fonction de la qualité), Sickness impact profile (Profil de l’impact de la 
maladie), Spiritual well being (Bien-être spirituel), Well being (Bien-être).

Personne âgée
Aged (Âgé), Aged: 80 and over (Âgé : 80 et plus), Aged: 65+ years (Âgé : +65 ans), Aging (Vieillissant), 
Frail elderly (Personne âgée fragile), Old old (Vieille, vieux), Older adults (Adultes âgés), Very old (Très 
vieux).

Démence

Alzheimers disease, Alzheimer’s disease (Alzheimer, Maladie d’Alzheimer), Cognition (Cognition), 
Cognition disorders (Troubles cognitifs), Cognitive ability (Habileté cognitive), Cognitive defect (Déficit 
cognitif), Cognitive impairment (Trouble cognitif), Dementia (Démence), Mental disorders (Troubles 
mentaux), Mild cognitive impairment (Trouble cognitif léger), Neurodegenerative diseases (Maladies 
neurodégénératives).

Soins de longue 
durée

Gerontologic care (Soins gérontologiques), Gerontologic nursing (Soins infirmiers gérontologiques), 
Health facility environment (Environnement de l’établissement de santé), Home(s) for the aged 
(Maison(s) pour personnes âgées), Long term care (Soins de longue durée), Nursing home patients 
(Patients de centres d’hébergement), Nursing home residents (Résidents de centres d’hébergement), 
Nursing homes (Centres d’hébergement), Residential care (Soins en établissement), Residential care 
institutions (Établissements de soins pour bénéficiaires internes).
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Questionnaire

Clinical assessment tools (Outils d’évaluation clinique), Controlled study (Étude contrôlée), Health 
screening (Surveillance sanitaire), Health status (État de santé), Health survey(s) (Enquête sanitaire, 
Enquêtes sanitaires), Instrument construction (Construction des instruments), Instrument validation 
(Validation des instruments), Life questionnaire (Questionnaire sur la vie), Major clinical study 
(Importante étude clinique), Nursing home vision targeted health related quality of life questionnaire 
(Questionnaire sur la qualité de vie liée à la santé visuelle dans un centre d’hébergement), Program 
evaluation (Évaluation des programmes), Psychometrics (Psychométrie), Quality improvement 
(Amélioration de la qualité), Questionnaire(s), Scoring system (Système de notation), Statistical analysis 
(Analyse statistique), Survey questionnaires (Questionnaires de sondage), Surveys (Sondages), Tests, 
Validation study (Étude de validation).

Langage naturel

Aged person/man/men/woman/women/patient* (Personne âgée/homme/hommes/femme/
femmes/patient*), Alzheimer (Alzheimer), assessment (évaluation), cognitive disorders (troubles 
cognitifs), dementia (démence), elder* (aîné*), golden age (âge d’or), instrument, long term care 
(soins de longue durée), nursing home* (centre d’hébergement*), quality of life, questionnaire*, 
(questionnaire sur la qualité de vie*), senior* (vieillard*), satisfaction, survey* (sondage*) test*, tool* 
(outil*), vision, visual (visuel).

* : troncature utilisée pour élargir la recherche à une famille de mots ou à la forme plurielle du mot. 
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Annexe 2. Résumé des questionnaires et des 
caractéristiques de la population ciblée dans les 
documents identifiés par la recherche bibliographique

Auteur  
principal,  

année  
de  

publication,  
pays

Questionnaire  
sur la QV  
liée à la  
vision  

et langue

Nbre 

de  
sujets

Âge (année)

Critères d’inclusion
Nombre 

d’établisse-
ments

Stade de  
démence  
et % dans 

l’échantillon

Condition visuelle*

Mode 
d’administration

Catégorie
Valeurs 

moyennes 
(±ÉT)

Normale 
% dans 

l’échantillon

Déficience 
visuelle  
% dans 

l’échantillon

Dreer 200720 
É.-U.

ADVSNHVQoL 
VF-14 

Anglais
189

≥60
82 ± 7,7

Capable de répondre à 
des questions simples sur 

la vision, la santé et les 
activités quotidiennes

17 MSI
MEEM 

≥13-≤23 
63,5 %

AVGL 
≥20/60 55,9 % 
AVGP (0,4m) 

75,8 %

AVGL 
<20/60 
44,1 % 

AVGP (0,4m) 
24,2 %

Entrevue 
administrée aux 

résidents

Elliott 200931 
É.-U.

NHVQoL 
VF-14 

Anglais
382 ≥60 N/D

Capable de répondre à 
des questions simples 

sur la visionet les activités 
quotidiennes

17 MSI
MEEM 

≥13-≤23 
65,2 %

AVBP ≥20/60 
@0,4m 
48,2 %

AVBP<20/60 
@0,4m 
51,9 %

Autodéclaration 
des résidents

Elliott 201032 
É.-U.

NHVQoL 
Anglais 395 ≥60 80,8 ± 8,1

Capable de répondre à 
des questions simples sur 

la vision et les activités 
quotidiennes

17 MSI
MEEM 

≥13-≤23 
~66 %

AVGL 
≥20/60 

53 % 
AVGP (0,4m) 

71,3 %

AVGL 
<20/60 
46,9 % 

AVGP (0,4m) 
28,6 %

Entrevue 
administrée aux 

résidents

Lamoureux 
200911 

Australie

NHVQoL 
Anglais 76 tout âge 83,9 ± 9,9

Capable de répondre 
à des questions sur la 
vision et les activités 

quotidiennes

3 CHSLD

6-CIT 
démence : 
tout stade 

~38 %

≥20/40 de loin 
53,3 % 

≥N8 @ 0,4m 
41,3 %

<20/40 de loin 
46,7 % 

<N8 @0,4m 
58,7 %

Entrevue 
administrée aux 

résidents

Owsley 200729 

É.-U.

NHVQoL 
VF-14 

Anglais
142 ≥55

(2 groupes) 
79,2 ± 8,4 
78,0 ± 8,2

Capable de répondre à 
des questions simples sur 

la vision et les activités 
quotidiennes.

Rx sous-corrigée qui 
pourrait améliorer l’AV à 

distance de ≥1 ligne; pour 
au moins un œil

17 MSI
MEEM 

≥13-≤23 
% N/D

Ligne de 
baseAcuité 

visuelle 
monoculaire 
sous-corrigée 
présente une 

moyenne 
d’environ 20/66 
de loin et 20/87 

@ 0,4m

Entrevue 
administrée aux 

résidents

Owsley 200730 
É.-U.

NHVQoL 
VF-14 

Anglais
45 ≥55

(2 groupes) 
81 ± 8 
87 ± 6

Capable de répondre à 
des questions simples sur 

la vision, la santé et les 
activités quotidiennes 

Cataracte

14 MSI
MEEM 

≥13-≤23 
% N/D

Moyenne du 
groupe avec 
cataractes : 

20/71 de loin 
20/105@0,4m

Entrevue 
administrée aux 

résidents

Scilley 200213 
É.-U.

Entrevue 
individuelle 

Anglais
40 ≥65 80 ± 8

Capable de répondre à 
des questions simples sur 

la vision, la santé et les 
activités quotidiennes

3 MSI
MEEM 
≥6-<24 

65 %

≥20/40 de loin 
50 % 

≥20/40@0,4m 
22,5 %

<20/45 de loin 
50 % 

<20/45@ 0,4m 
77,5 %

Entrevue réalisée 
avec les résidents 

Swanson 
200933 

É.-U.

NHVQoL 
Anglais 371 ≥60 81 ± 8,2

Capable de répondre à 
des questions sur la santé 

et le fonctionnement
17 MSI

MEEM 
≥13-<24 

66 %

≥20/40 de loin 
42,9 %

<20/40 de loin 
57,1 %

Entrevue 
administrée à un 

proche

*  : Selon les indications des auteurs ou données calculées à partir de leurs résultats. À noter que certaines données sur l’acuité visuelle (AV) de près sont 
exprimées en AV à distance « équivalente » 

ADVS : Échelle des activités quotidiennes liées à la vision (Activities of daily 
vision scale)

AVBP : Acuité visuelle binoculaire de près 

MEEM : Mini-examen de l’état mental

MSI : Maison de soins infirmiers (Nursing home)

NHVQoL : Qualité de vie liée à la santé visuelle dans un centre d’hébergement 
(Nursing home vision-targeted quality of life)

AVGL/AVGP : Acuité visuelle générale de loin / de près; ici, les auteurs ont 
indiqué un critère de meilleur ou pire que 20/40, mais nous avons inclus 
des résultats sur une échelle de 20/60 puisqu’il s’agissait de la meilleure 
approximation qui pouvait être tirée de leurs données. 

QV : Qualité de vie

CHSLD : Centre d’hébergement et de soins de longue durée (Residential care 
facilities)

6-CIT : Test de dépistage cognitif en six items (Six-item cognitive impairment 
test) 

VF-14 : Index des fonctions visuelles (Visual function index)

N/D : non disponible
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Annexe 3. Catégories de qualité de vie liée à la vision 
et items extraits des questionnaires

Questionnaire ADVS NHVQoL VF-14 Entrevue structurée

Concepteur initial Mangione 199234 Dreer  200720 Steinberg 199435 Lawrence 200910

Nombre d’items 20 57 14 N/D

Nombre de sous-
échelles 5 9 N/D 5

Catégories de 
réponses 5/3* 5 ou 6 5 N/D

Population d’intérêt 
initial 

Patients nécessitant 
une chirurgie de la 

cataracte

Résidents de centres 
d’hébergement

Patients nécessitant 
une chirurgie de la 

cataracte

Résidents de centres 
d’hébergement 
atteints d’une 

déficience visuelle et 
de démence

Administration En personne, au 
téléphone En personne En personne, au 

téléphone

En personne et par le 
biais d’un répondant 
mandataire (membre 

de la famille ou du 
personnel de soins)
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Items
Dimensions de la QV

Activités de loisir

Lire un journal ou un livre, écrire des cartes ou des lettres X X X

Lire les gros caractères dans un journal ou un livre X X

Composer des numéros de téléphone ou voir les numéros sur le télé-
phone ou dans un annuaire X X

Couture, tricot, enfilage d’une aiguille, ébénisterie X X X

Bingo, cartes, dominos X X X

Ruban à mesurer, règle X

Tournevis X

Sport (jeu de quilles, tennis, etc.) X

Télévision X X X

Texte à la télévision, sur les horloges murales, les numéros de chambres X X

Trouver des objets sur une table encombrée ou dans un tiroir X

Activités de la vie quotidienne

Préparer un repas, cuisiner X X

Monnaie, argent (différencier les pièces et les billets) ou chèques X X

Lire les étiquettes sur les flacons de médicaments, l’annuaire télépho-
nique, les étiquettes des aliments X X

Agencer ses vêtements, son habillement X

Reconnaître, trouver sa nourriture dans son assiette X

Se raser, se maquiller, se coiffer X

Prendre son bain, s’habiller, utiliser la toilette X

Conduite automobile

Conduite le jour X X

Conduite le soir X X

Conduire dans un secteur non familier X

Difficulté à conduire le soir en raison de l’éblouissement causé par les 
autres véhicules ou les lampadaires de rue X

Difficulté à voir des obstacles mobiles en conduisant un véhicule le soir X

Mobilité

Escaliers, trottoirs le jour X X

Escaliers, trottoirs lorsque la lumière est tamisée ou le soir X X

Voir des objets de côté X

Se déplacer dans sa chambre lorsqu’elle est bien éclairée X

Se déplacer dans sa chambre lorsque la lumière est tamisée X

Se déplacer dans l’établissement le jour X

Transférer sa position d’assise à debout et l’inverse X

Noms des rues X

Panneaux de signalisation le jour X X

Panneaux de signalisation le soir X

Utilisation du transport public X
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Vie sociale

Reconnaître les gens X X

Reconnaître les visages de près X

Interaction sociale (reconnaître les réactions des gens, visiter des gens) X

Symptômes oculovisuels

Vision générale avec lunettes X

Éblouissement (ex. : voir les visages en plein soleil), sensibilité à la lu-
mière X

Symptômes oculaires (ex. : douleurs, picotement, brûlement, larmoie-
ment, etc.) X

Aspects psychologiques

Détresse psychologique X

Adaptation, stratégies d’adaptation X

Frustration X

Isolement X

Craindre les situations embarrassantes X

Avoir le sentiment d’être moins en contrôle X

Crainte de chuter X

Irritable, perturbé, vulnérable en raison de sa condition visuelle X

ADVS : Échelle des activités quotidiennes liées à la vision (Activities of daily vision scale)

NHVQoL : Qualité de vie liée à la santé visuelle dans un centre d’hébergement (Nursing home vision-targeted quality of 
life)

VF-14 : Index des fonctions visuelles (Visual function index)

*Valeurs pour le questionnaire analysé selon la méthode de Rasch
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Annexe 4. Appréciation des aspects psychométriques 
du questionnaire sur la NHVQoL20 utilisant les critères 
de Boer et collaborateurs25

Validité de contenu
Sélection des items +/-
Réduction d’items 0
Examen des sous-échelles -
Cohérence interne +/-

Reproductibilité
Fiabilité* +/- à +
Entente 0

Validité conceptuelle +/-
Réactivité +
Possibilité d’interprétation +/-
Fardeau du répondant +/-

 

* La fidélité intercodeurs n’a pas été testée.
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