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Résumé
Objectif
Il est essentiel de comprendre l’impact des maladies oculaires sur 
la qualité de vie lors de la mise en œuvre de politiques. Des études 
ont démontré que les médecins ont du mal à prédire l’effet de la 
dégénérescence maculaire liée à l’âge (DMLA) sur la qualité de 
vie des patients. La présente étude a cherché à savoir dans quelle 
mesure les optométristes formés à l’optique, aux maladies et à la 
réadaptation de la basse vision peuvent estimer cette incidence. Il 
est possible de mesurer la qualité de vie à l’aide de questionnaires 
et de méthodes d’évaluation de l’utilité. Le fait de savoir comment la 
déficience visuelle influe sur la qualité de vie informera les décideurs 
sur la façon dont les fonds de santé devraient être distribués.

Méthodologie
Pour mesurer la qualité de vie, l’équipe de recherche a utilisé 
l’évaluation de l’utilité par arbitrage temporel (time trade-off, TTO). 
Les personnes atteintes de DMLA ont été réparties en trois groupes 
en fonction de la gravité de leur état : le groupe 1 avait une acuité 
visuelle de 20/30 (6/9) ou mieux dans le meilleur œil; le groupe 2 
avait une acuité visuelle de 20/40 à 20/100 (6/12 à 6/30); et le 
groupe 3 avait une acuité visuelle de 20/200 (6/60) ou pire. On 
leur a demandé d’évaluer le nombre d’années de vie auxquelles 
ils renonceraient pour guérir leur DMLA. On a aussi demandé aux 
optométristes d’imaginer qu’ils étaient atteints de DMLA à ces trois 
niveaux et de répondre à la même question. Les ratios ont été 
calculés et comparés.

Résultats
L’étude a porté sur 72 patients atteints de DMLA et 47 optométristes. 
Les valeurs moyennes du TTO des patients atteints de DMLA 
ont été comparées à celles des optométristes, puis une analyse 
non paramétrique a été effectuée. Les résultats ont montré qu’il 
n’y avait pas de différence statistique entre les deux groupes de 
participants (P = 0,700, 0,986 et 0,704) pour les niveaux 1, 2 et 3 
(respectivement). 

Conclusions
Les résultats suggèrent que les optométristes peuvent être d’aussi 
bons prédicteurs de l’impact de la DMLA sur la qualité de vie des 
patients que les patients eux-mêmes. Les optométristes pourraient 
ainsi être consultés dans un processus collaboratif au sujet des 
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À l’ère de la médecine fondée sur les valeurs, les 
praticiens doivent comprendre la valeur que les 
personnes accordent à leur vision au-delà de l’effet 
de la maladie oculaire sur leurs symptômes et sur 
leur risque de morbidité et de mortalité. Ici, on fait 
référence à la qualité de vie avec une déficience 
visuelle. De plus, les praticiens doivent savoir dans 
quelle mesure les traitements possibles de la mala-
die influent sur la qualité de vie d’une personne et 
affecter des ressources aux interventions avec le 
plus grand impact.
Deux types d’instruments sont utilisés pour quanti-
fier la valeur que les patients accordent à leur vision : 
les questionnaires sur la qualité de vie (basés sur 
le fonctionnement) et l’évaluation de l’utilité (basée 
sur les préférences)1,2. Les questionnaires sur la 
qualité de vie comprennent généralement une éva-
luation de la capacité de la personne à effectuer 
des tâches normales pour son âge, les interactions 
avec d’autres personnes, la santé émotionnelle et 
l’indépendance, ainsi que d’autres facteurs. Les 
questions ont été élaborées par des groupes de 
discussion et testées. Les questions inutiles et non 
contributives ont été éliminées. En général, chaque 
question est notée individuellement sur une échelle 
de type Likert, puis les notes individuelles sont addi-
tionnées pour obtenir le score total. L’analyse de 
Rasch peut être utilisée pour calibrer chaque ques-
tion et examiner l’impact différentiel, le cas échéant.

Parmi les questionnaires sur la qualité de vie liée 
à la vision figurent le National Eye Institute Visual 
Function Questionnaire Short Form (NEI-VFQ25)3, 
le National Eye Institute Refractive Quality of Life 
Questionnaire, Glaucoma Quality of Life-154 et 
le Quality of Life Impact of Refractive Correction 
(QIRC) Questionnaire5. Si le questionnaire sur la 
qualité de vie a été bien élaboré, le score peut dif-
férencier les personnes et refléter les changements 
dans l’état de la personne. Cependant, il ne permet 
pas de comparer l’impact d’une déficience visuelle 
avec celui d’une maladie systémique sur la qualité 
de vie. De plus, les questionnaires sur la qualité de 
vie ne peuvent pas prendre en compte toutes les 
façons dont une déficience visuelle peut affecter la 
qualité de vie6.
L’évaluation de l’utilité a été définie comme « une 
méthode formelle pour quantifier et comprendre 
l’impact relatif d’un état de santé ou d’une maladie 
sur la vie des patients »7(p156). Il s’agit d’une mesure 
objective de la qualité de vie globale ou liée à une 
maladie donnée, associée à la santé dans l’en-
semble des spécialités médicales. En utilisant cette 
méthode, on peut comparer l’impact de la perte de 
vision à celui des maladies systémiques. Elle est 
utilisée dans la médecine fondée sur les valeurs en 
tant qu’évaluation coût-utilité qui mesure les res-
sources (dollars) dépensées pour la valeur totale 
gagnée grâce à l’intervention (quantité ou qualité 
de vie)8.
Deux méthodes sont utilisées dans l’évaluation 
de l’utilité : la méthode du pari standard (standard 
gamble method, SGM) et la méthode par arbitrage 
temporel (time trade-off, TTO). Pour la SGM, 

les patients sont invités à envisager un 
scénario dans lequel il existe une nouvelle 
technologie pouvant régler leur problème 
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oculaire. Si l’intervention est une réus-
site, ils bénéficieront d’une vision parfaite 
dans les deux yeux jusqu’à la fin de leur 
vie. Cependant, si la procédure échoue, ils 
ne survivront pas. Ainsi, on demande aux 
patients d’estimer le plus fort pourcentage 
de risque de décès qu’ils seraient prêts à 
accepter pour être soulagés de leur maladie 
oculaire9. 

La SGM correspond simplement à ce pourcen-
tage. Dans la méthode TTO, on demande aux 
patients combien d’années ils s’attendent à vivre. 
On leur demande ensuite de supposer qu’il existe 
une technologie qui leur permettrait de retrouver 
une vision normale, mais qui raccourcirait tou-
jours la durée de leur vie. Ils indiquent ensuite 
le nombre d’années qu’ils seraient prêts à sacri-
fier pour retrouver une vision parfaite. Le calcul 
est le suivant : Valeur d’utilité du TTO = (nombre 
d’années restantes - années échangées) ÷ par le 
nombre d’années restantes. Les points d’ancrage 
varient de 1,0 (santé normale en permanence) à 
0,0 (décès). Donc, plus on se rapproche de 1,0, 
meilleure est la qualité de vie2. Cette méthode 
n’est applicable qu’aux maladies chroniques. Le 
tableau  1 présente un exemple de calcul de la 
valeur d’utilité.
La méthode TTO est plus facile à comprendre que 
la SGM, et les valeurs sont généralement moins 
élevées1. Un autre désavantage de la SGM est que 

les gens ont de la difficulté à utiliser les probabi-
lités de façon rationnelle10. Il y a aussi le biais de 
confirmation selon laquelle ils seraient prêts à mou-
rir pour ne pas avoir leur incapacité. Les valeurs 
d’utilité dérivées du TTO sont fortement corrélées 
à l’acuité visuelle de l’œil le plus performant11. 
De plus, le TTO est plus sensible aux différences 
d’acuité visuelle que la SGM12.
Le degré de perte de vision plutôt que la cause de 
la perte de vision semble être en corrélation avec 
la valeur d’utilité. Il n’y a aucun lien entre la valeur 
d’utilité et la durée de la perte de vision, et elle 
n’est pas influencée par le sexe, la présence de 
comorbidités systémiques, le niveau d’éducation, 
l’ethnicité ou l’âge1,11. Cela a été démontré dans 
de nombreuses études1,11. Les valeurs d’utilité sont 
utilisées dans l’analyse coût-utilité (rentabilité) pour 
les paradigmes de traitement2.
La validité conceptuelle de la méthode TTO est 
supérieure à celle d’autres méthodes d’évaluation 
de la qualité de vie lorsqu’on tient compte des mala-
dies11. Les mesures d’utilité du TTO peuvent ou 
non être comparables dans différents pays11,13. Les 
valeurs du TTO peuvent même servir à déterminer 
l’effet de l’erreur de réfraction sur la qualité de vie14. 
L’hypothèse sous-jacente est que l’incapacité a une 
incidence négative sur la qualité de vie. Il s’agit d’un 
biais de confirmation15,16.
La dégénérescence maculaire liée à l’âge (DMLA) 
est la deuxième cause de déficience visuelle liée à 
la maladie au Canada17. Des études ont démontré 
que les ophtalmologistes peuvent sous-estimer l’ef-
fet de la DMLA sur la qualité de vie6,18. En Amérique 
du Nord, les optométristes sont très bien formés à 
la perte de vision et à la réadaptation en déficience 
visuelle. Un ensemble de compétences a été déve-
loppé par l’Association of Schools and Colleges of 
Optometry en 2009 et a été mis à jour en 202519. La 
réadaptation en basse vision s’est avérée efficace 
chez les patients atteints de DMLA20.
Comme les praticiens du domaine de la santé sont 
souvent consultés au sujet des décisions stra-
tégiques concernant le remboursement des trai-
tements contre la maladie, il faut confirmer s’ils 
peuvent représenter adéquatement les points de 
vue de leurs patients. La prise en compte de l’avis 

Catégorie de donnée Exemple
Âge actuel 55 ans
Âge d’espérance estimé 75 ans
Réponse selon le TTO dans le texte 5 ans
Calcul du nombre d’années restantes 75 - 55 = 20
Soustraire les années échangées 20 - 5 = 15
Années à sacrifier divisées par les 
années restantes

15/20 = 0,75

Interprétation : 25 % des années restantes seraient 
sacrifiées pour une vision parfaite

Tableau 1. Exemple de calcul de la valeur d’utilité 
avec la méthode TTO
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des patients est nécessaire pour des soins axés sur 
les patients.
Dans cette optique, nous voulions déterminer dans 
quelle mesure les optométristes peuvent estimer 
l’incidence de la DMLA sur la qualité de vie. À notre 
connaissance, aucune étude n’a été publiée sur ce 
sujet.

Méthodologie
Cette étude a respecté les principes de la Déclaration 
d’Helsinki et a été approuvée par le comité d’éthique 
de la recherche de l’Université de Waterloo.
Les participants à cette étude étaient des patients 
ayant reçu un diagnostic de DMLA et des optomé-
tristes travaillant dans des cliniques privées ou uni-
versitaires. Les patients ont été recrutés au George 
and Judy Woo Centre for Sight Enhancement, où 
des services de basse vision sont offerts. Ils ont 
été identifiés à l’aide du système de codage de la 
Classification internationale des maladies (CIM-9), 
qui a été utilisé pour toutes les visites de patients, 
pour la DMLA sèche (362.51) et la DMLA humide 
(362.52). Les patients ont consenti à ce qu’une per-
sonne indépendante de l’étude communique avec 
eux pour un projet de recherche et ont été inter-
viewés par un assistant de recherche.
L’acuité visuelle a été extraite des dossiers. On a 
demandé aux patients leur âge actuel et l’âge qu’ils 
s’attendaient à atteindre. On leur a ensuite présenté 
le scénario suivant :

La question suivante est une question 
hypothétique, mais nous aimerions vous 
demander votre avis pour nous aider à 

déterminer comment les gens perçoivent la 
qualité de vie. Scénario  : Supposons que 
des chercheurs aient mis au point une tech-
nologie pouvant vous guérir de façon perma-
nente de votre dégénérescence maculaire 
liée à l’âge. La technologie fonctionne tou-
jours, mais elle réduit la durée de vie. En 
d’autres mots, elle améliorerait théorique-
ment votre qualité de vie, mais réduirait le 
nombre d’années qu’il vous reste à vivre. 
Quel est le nombre maximal d’années, le cas 
échéant, que vous accepteriez de sacrifier 
pour bénéficier de cette technologie et être 
définitivement guéri(e) de votre dégénéres-
cence maculaire liée à l’âge?

Nous avons compilé les données et calculé la 
valeur du TTO pour les personnes atteintes de 
DMLA légère (niveau  1) dont la meilleure acuité 
visuelle corrigée dans le meilleur œil est de 20/30 
(6/9) ou mieux; de DMLA modérée (niveau 2) dont 
la meilleure acuité visuelle corrigée dans le meilleur 
œil est de 20/40 (6/12) à 20/100 (6/30); et de DMLA 
sévère (niveau 3) dont la meilleure acuité visuelle 
corrigée dans le meilleur œil est de 20/200 (6/60) 
ou pire.
Les optométristes ont été recrutés à l’aide de la 
liste de diffusion électronique de l’École d’optomé-
trie et des sciences de la vision de l’Université de 
Waterloo, et de la liste de diffusion du Canadian 
Optometry Group. On a demandé à ces participants 
leur âge, leur sexe, leur mode de pratique (universi-
taire ou privé), leurs années de pratique et le temps 
qu’ils s’attendaient à vivre. On leur a ensuite posé 
la question suivante :

Caractéristiques
Optométristes  
n = 45

Patients 
atteints 
de DMLA 
(tous)  
n = 72

Patients 
atteints de 
DMLA (légère, 
niveau 1)  
n = 30

Patients atteints 
de DMLA 
(modérée, 
niveau 2)  
n = 25

Patients 
atteints de 
DMLA (grave, 
niveau 3)  
n = 17 Valeur P

Âge en années 
(ET)

47,2 (12,2) 81,3 (7,7) 78,6 (7,0) 82,7 (7,3) 83,3 (8,7) < 0,001

Tableau 2. Âge des participants

Abréviations : DMLA, dégénérescence maculaire liée à l’âge; ET, écart type.
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Supposons que vous avez une dégénéres-
cence maculaire liée à l’âge. Supposons en 
outre que des chercheurs aient mis au point 
une technologie capable de vous guérir 
définitivement de votre maladie. Celle-ci 
fonctionne toujours, mais réduit la durée de 
vie. Donc, elle améliorerait théoriquement 
votre qualité de vie, mais réduirait le nom-
bre d’années qu’il vous reste à vivre. Quel 
est le nombre maximal d’années, le cas 
échéant, que vous accepteriez de sacrifier 
pour bénéficier de cette technologie et être 
définitivement guéri(e) de votre dégénéres-
cence maculaire liée à l’âge pour les trois 
niveaux de déficience suivants?
Dégénérescence maculaire liée à l’âge 
légère  : meilleure acuité visuelle corrigée 
dans le meilleur œil de 6/9 ou mieux.
Dégénérescence maculaire liée à l’âge 
modérée : meilleure acuité visuelle corrigée 
dans le meilleur œil de 6/12 à 6/30.
Dégénérescence maculaire liée à l’âge 
sévère  : meilleure acuité visuelle corrigée 
dans le meilleur œil de 6/60 ou pire.

Nous avons calculé les valeurs du TTO pour les 
optométristes.
Nous avons ensuite utilisé le test de Mann-Whitney 
pour comparer les valeurs du TTO des patients 

atteints de DMLA avec celles des optométristes. 
Une analyse non paramétrique a été nécessaire, 
car les données ne suivaient pas une distribution 
normale.
Des statistiques descriptives ont été calculées 
pour les optométristes interrogés, y compris l’âge, 
le sexe et le mode de pratique, et les résultats ont 
été comparés à ceux de la population de patients à 
l’aide du programme Jamovi.

Résultats
Les caractéristiques démographiques des partici-
pants (patients et optométristes) sont présentées 
dans le tableau 2.
Des 72 patients atteints de DMLA ayant répondu à 
toutes les questions du sondage, 30 ont été classés 
au niveau 1, 25 au niveau 2 et 17 au niveau 3. Les 
valeurs moyennes du TTO pour ces trois groupes 
étaient respectivement de 0,85, 0,76 et 0,80.
Des 47  optométristes (64  % de femmes, 34  % 
d’hommes, 2  % qui ont préféré ne pas répondre) 
ayant répondu au sondage, 4 exerçaient en milieu 
universitaire, 39 exerçaient en clinique privée ou 
en dehors du milieu universitaire, trois n’exerçaient 
plus et une personne n’a pas répondu à cette ques-
tion. Pour les trois groupes d’acuité visuelle, les 
valeurs moyennes du TTO étaient de 0,96, 0,87 et 
0,76 respectivement.

Meilleure correction 
pour le meilleur œil

Participants atteints de 
DMLA, moyenne du 
TTO (IC à 95 %)

Optométristes, 
moyenne du  
TTO (IC à 95 %) Valeur P

Niveau 1, 20/30 (6/9) 
ou mieux

0,85  
(0,76-0,94)

0,96  
(0,93-0,98)

0,70

Niveau 2, de 20/40 à 
20/100 (6/12 à 6/30)

0,76  
(0,67-0,85)

0,87  
(0,84-0,91) 

0,99

Niveau 3, 20/200 
(6/60) ou pire

0,80  
(0,67-0,93)

0,76  
(0,71-0,81)

0,70

Tableau 3. Valeurs moyennes de la qualité de vie (TTO) pour les patients atteints de DMLA 
et les optométristes

Abréviations : DMLA, dégénérescence maculaire liée à l’âge; IC, intervalle de confiance; TTO, 
arbitrage temporel.
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Le tableau 3 présente les résultats de notre étude 
comparant les valeurs du TTO des patients atteints 
de DMLA et des optométristes.

Discussion
Une étude réalisée par Brown et al.18 a comparé les 
valeurs du TTO d’ophtalmologistes et de résidents 
en ophtalmologie avec celles de patients atteints 
de DMLA, et a révélé que les praticiens sous- 
estimaient considérablement l’effet de la maladie 
sur la qualité de vie de leurs patients11. Stein et al.21 
ont comparé les valeurs du TTO de médecins non- 
ophtalmologistes, de membres du public et de 
patients, et ont constaté que les médecins et les 
membres du public sous-estimaient considérable-
ment l’effet de la DMLA sur la qualité de vie. Dans 
une autre étude, on a demandé à des adoles-
cents d’estimer les valeurs du TTO en fonction des 
descriptions de l’incapacité. Les adolescents ont 
obtenu un rendement légèrement supérieur à celui 
des adultes pour ce qui est de l’appariement avec 
les valeurs des patients22.
Les optométristes qui sacrifieraient moins de 
temps que les patients sous-estiment l’effet de la 
perte de vision sur la qualité de vie, tandis que ceux 
qui sacrifieraient plus de temps que les patients 
surestiment cet effet. Notre étude a démontré 
qu’il n’y avait pas de différence statistique entre 
les évaluations de l’effet par les optométristes et 

les patients (consulter la figure 1). Cependant, les 
valeurs des optométristes et des patients étaient 
plus élevées que les valeurs obtenues dans 
d’autres études.
Dans notre étude, les valeurs du TTO des patients 
atteints de DMLA étaient plus élevées que celles 
rapportées dans les études précédentes. Le 
tableau 4 illustre ces différences. Nous avions peu 
de personnes dans le groupe à faible acuité visuelle 
(niveau  3), ce qui pourrait expliquer la différence 
des valeurs du TTO dans ce groupe.
Dans la littérature ophtalmologique, la four-
chette d’acuité visuelle était légèrement diffé-
rente, 20/40 (6/12) étant inclus dans le groupe de 
la meilleure acuité visuelle. Les valeurs d’utilité 
pour chaque groupe étaient de 0,98, 0,89 et 0,73 
(respectivement)11.
La médecine fondée sur les valeurs améliore la 
qualité des soins prodigués aux patients en déter-
minant les traitements ou les interventions qui pré-
sentent la meilleure valeur pour le patient23. Cela 
permet de distinguer les interventions qui sont à la 
fine pointe de la technologie et peuvent être coû-
teuses, mais qui ne présentent pas plus de valeur 
pour le patient que les procédures courantes, moins 
onéreuses2.
La prise de décision partagée, qui consiste à recueil-
lir les préférences des patients, est un élément 

Figure 1. Diagrammes descriptifs de la valeur moyenne de l’arbitrage temporel ou de la 
valeur d’utilité avec intervalle de confiance (IC) à 95 % pour les optométristes et pour les 
patients atteints de dégénérescence maculaire liée à l’âge par niveau d’acuité visuelle.

A : Niveau 1, acuité visuelle de 20/30 (6/9) ou mieux 
B : Niveau 2, acuité visuelle de 20/40-20/100 (6/12-6/30) 
C : Niveau 3, acuité visuelle de 20/200 (6/60) ou pire
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important des soins axés sur les patients6. La par-
ticipation accrue des patients à leurs soins a une 
incidence positive sur les résultats en matière de 
santé6. Il s’agit de déterminer s’ils souhaitent être 
impliqués dans la prise de décision, de partager 
les risques et les avantages des différentes options 
qui s’offrent à eux eux et de faire le point sur leurs 
valeurs et leurs préférences6.
L’optométrie n’est souvent pas incluse dans la 
prise de décision politique. Notre étude soutient 
l’idée que les optométristes peuvent être utilisés 
pour comprendre l’impact de la DMLA sur les 
patients.

Limites
L’une des limites de l’étude est qu’il y avait plus de 
personnes dans la fourchette d’acuité visuelle la 
plus élevée. Une répartition plus équilibrée aurait 
permis une meilleure comparaison avec les oph-
talmologistes, les résidents et le grand public des 
études antérieures. 
Il y avait aussi moins d’optométristes que de 
patients qui ont participé à l’étude. Un plus grand 
nombre d’optométristes aurait permis de maximiser 
la puissance statistique.

Conclusions
En tant que professionnels des soins oculaires pri-
maires ayant reçu une formation spécifique en basse 

vision et en réadaptation, les optométristes sont les 
professionnels idéaux pour prendre en charge les 
patients atteints de DMLA. Ils entretiennent souvent 
des relations à long terme avec leurs patients, ce 
qui peut être utile. S’ils choisissent de ne pas pro-
céder eux-mêmes à la réadaptation, on leur recom-
mande de les orienter vers un autre optométriste 
qui s’intéresse à cette question.
Les optométristes sont bien placés pour évaluer 
l’effet de la perte de vision sur la qualité de vie, 
comme le montrent les données de notre étude. 
Par conséquent, ils sont bien placés pour prodi-
guer des conseils sur les décisions stratégiques 
en matière de soins de santé liés à la perte de 
vision.
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ont approuvé la version finale.
Financement : Cette étude a été financée en 
partie par une subvention du Fonds de fiducie des 
optométristes canadiens pour l’éducation.
Conflits d’intérêts : Les auteures déclarent 
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Meilleure 
correction pour le 
meilleur œil

DMLA pour  
cette étude,  
TTO (IC à 95 %)

DMLA dans les 
études précédentes,  
TTO (IC à 95 %)

Optométristes 
participant à l’étude,  
TTO (IC à 95 %)

Niveau 1, 20/30 (6/9) 
ou mieux

0,85  
(0,76-0,941

0,83  
(0,76-0,90)

0,96  
(0,93-0,98)

Niveau 2, de 20/40 à 
20/100 (6/12 à 6/30)

0,76  
(0,67-0,85)

0,73  
(0,67-0,80)

0,87  
(0,84-0,91)

Niveau 3, 20/200 
(6/60) ou pire

0,82  
(0,67-0,93)

0,43  
(0,49-0,65)

0,76  
(0,71-0,81)

Tableau 4. Valeurs du TTO pour les personnes atteintes de DMLA par rapport aux 
études précédentes11

Abréviations : DMLA, dégénérescence maculaire liée à l’âge; IC, intervalle de confiance;  
TTO, arbitrage temporel.
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