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I.

INTRODUCTION

Le rétinoblastome (RB), survenant essentiellement au cours des premicres
années de vie, correspond a une tumeur intraoculaire maligne dont le caractere
agressif impose une prise en charge précise (Dimaras et al., 2012). L’incidence
du RB représente une hétérogénéité géographique marquée, oscillant entre 3,4
et 42,6 cas par million de naissances vivantes selon les pays. A 1’échelle
mondiale, cela représente environ 8 200 nouveaux cas annuels et souligne donc
le poids non négligeable de cette pathologie rare en santé pédiatrique (Byroju et
al., 2023). Le pronostic des enfants atteints de RB differe fortement selon le
contexte socio-économique du pays en raison des inégalités au dépistage
précoce et aux traitements spécialisés. Dans les pays a revenu élevé, la survie a
trois ans dépasse 99%, tandis qu’elle reste inférieure a 58% dans les pays a
faible revenu, ou la pathologie est souvent diagnostiquée a un stade plus avancé

(Zhang et al., 2024).

Deux présentations cliniques du RB sont décrites dans la littérature. La majorité
des cas, soit environ 60%, concerne une atteinte unilatérale (un seul ceil)
généralement diagnostiquée vers I’age de deux ans, parmi lesquelles 15% sont
d’origine héréditaire. A I’inverse, les formes bilatérales, qui représentent
approximativement 40% des cas, se manifestent a un stade plus précoce autour
de I’age d’un an, et sont toujours associées a une transmission héréditaire
(Dimaras et al., 2012). Un diagnostic précoce du RB est indispensable, car
I’absence de prise en charge rapide peut conduire a une évolution létale (Byroju

etal., 2023).

Le développement du RB est principalement li¢ a une altération du géne
suppresseur de tumeur RBI1, situé sur le chromosome 13. L’inactivation de ce
gene conduit au développement d’une tumeur pouvant affecter un seul ceil ou
les deux (Zhang et al., 2024). En effet, le géne RB1 est un régulateur clé du

cycle cellulaire en empéchant une prolifération cellulaire excessive.



La forme héréditaire du RB suit un mode de transmission autosomique
dominant. De ce fait, chaque enfant issu d’un parent porteur d’une mutation
germinale du géne RB1 présente un risque d’environ 50% d’hériter de cette
altération. Parmi les individus porteurs de cette mutation, prés de 90%
développeront un RB au cours de leur vie, se manifestant sous forme multifocale
dans environ 60% des cas et sous forme unifocale dans preés de 30% des cas.
Toutefois, environ 10% des porteurs de la mutation demeurent

asymptomatiques et ne développeront pas de tumeur (Mallipatna et al., 2016).

La forme héréditaire du RB s’inscrit dans un syndrome de prédisposition
tumorale lié a une mutation constitutionnelle du géne RBI. Les individus
porteurs de cette anomalie présentent également un risque accru de développer

d’autres néoplasies au cours de leur vie (Aerts et al., 20006).

Le RB se développe a partir des cellules de la rétine (Figure 1, p. 53) et peut
progresser aussi bien en superficie qu’en profondeur au sein du globe oculaire.
Lorsqu’il touche la macula, il est susceptible d’altérer la vision centrale,
affectant entre autres la perception visuelle fine et pouvant étre associé a un
strabisme (Figure 2a) chez 1’enfant. A un stade plus évolué, la progression
tumorale peut également se manifester par I’apparition d’une leucocorie (Figure
2b) (Beck Popovic et al., 2006). Celle-ci correspond a une altération du réflexe
pupillaire et est souvent accentuée aprés mydriase, c’est-a-dire lors de la
dilatation de la pupille. Ce signe doit étre considéré comme un signal d’alerte,
dans la mesure ou les pathologies qui en sont a I’origine peuvent compromettre
la fonction visuelle et, dans certaines situations telles que le RB, engager le
pronostic vital (Kanukollu and Tripathy, 2025). Le strabisme, qui constitue
¢galement un signe clinique fréquent du RB, se caractérise par une déviation
d’un ou des deux axes visuels, entrainant un désalignement des yeux par rapport
a la cible de fixation. Néanmoins, comme le soulignent Aerts et al. (2006),
certains enfants atteints de RB peuvent rester asymptomatiques, rendant le

diagnostic plus complexe en I’absence de manifestations cliniques évidentes.



Plusieurs systémes de classification du RB ont été¢ développés afin d’évaluer la
sévérité de la maladie et d’orienter les décisions thérapeutiques. Parmi ceux-ci,
la Intraocular Classification of Retinoblastoma (ICRB) est utilisée pour les

formes intraoculaires.

Cette classification permet d’apprécier I’étendue de I’atteinte tumorale au sein
du globe oculaire ainsi que les possibilités de conservation de 1’ceil. Elle répartit
les tumeurs en cinq groupes distincts, allant des formes les plus limitées aux

formes les plus avancées (tableau 1, p. 54).

Ainsi, la sévérité de la maladie et son stade influencent directement les stratégies

thérapeutiques proposées aux patients atteints de RB.

La prise en charge repose sur une approche multimodale pouvant associer une
chimiothérapie systémique ou locorégionale, des traitements focaux, une
radiothérapie et, dans certains cas, une énucléation. Le choix thérapeutique
s’appuie sur une évaluation individualisée intégrant plusieurs parameétres
cliniques, comme le pronostic visuel, la latéralité de 1’atteinte, ’age de I’enfant,
la taille et la localisation de la tumeur ainsi que le risque de dissémination
métastatique. (Willard et al., 2014). Toutefois, comme nous I’expliquent Zhang
et al. (2024), ces modalités thérapeutiques ne sont pas dépourvues d’effets
indésirables et peuvent s’accompagner de complications significatives. C’est
notamment le cas de la toxicit¢ des traitements chimiothérapeutiques :
I’utilisation du carboplatine, molécule de référence dans le traitement du RB,
est associée a un risque d’ototoxicité (Qaddoumi et al., 2012). Ce phénomene
est susceptible d’altérer le systéme vestibulaire et, par extension, I’équilibre de
’enfant. A cela s’ajoutent les complications post-opératoires susceptibles
d’induire une déficience visuelle permanente, ainsi que des complications

tardives associées a la radiothérapie (Zhang et al., 2024).



Au-dela de ces séquelles physiologiques, Warda et al. (2023) insistent sur
I’importance d’intégrer les répercussions des atteintes visuelles dans
I’évaluation du RB. Outre la perte sensorielle stricte, une altération significative
de la vision peut influencer le développement global de I’enfant et affecter

durablement son bien-étre général.

Chez I’étre humain, la fonction visuelle se construit progressivement des la
naissance. Son développement repose sur la maturation progressive des
structures oculaires et des voies visuelles impliquées dans le traitement de
I’information visuelle. Ce processus est fortement influencé par les stimulations
visuelles et les interactions précoces de I’enfant. Il évolue en étroite relation
avec la maturation neuropsychomotrice, principalement avec 1I’émergence de la
coordination visuo-motrice et des capacités cognitives. La maturation du
systéme visuel se poursuit progressivement au cours de I’enfance et permet une
amélioration des capacités perceptives et fonctionnelles (Zimmermann et al.,
2019). Dans ce contexte, la principale modalité sensorielle est constituée par la
vision. Cette derniére permet a I’individu de percevoir et d’interagir avec son

environnement (Toyoda et al., 2025).

La vision binoculaire représente une composante fondamentale de la fonction
visuelle. Elle repose sur la capacité du systéme visuel a intégrer les informations
provenant de chacun des deux yeux afin de construire une perception unifiée de
I’environnement. Cette intégration joue un rdle déterminant dans 1’évaluation
de la profondeur et dans I’ajustement des mouvements guidés par la vision,
contribuant ainsi a la coordination des actions motrices. Dés lors, une altération
de la vision binoculaire est généralement associée a des performances
inférieures lors de la réalisation de taches motrices, comparativement aux

individus disposant d’une vision normale (Niechwiej-Szwedo et al., 2023).

La vision monoculaire, quant a elle, correspond a une perception visuelle
obtenue par un seul ceil et ne permet pas une appréciation optimale de la
profondeur, ce qui peut limiter la précision de certains mouvements guidés par

la vision.



Toutefois, lorsque I’atteinte visuelle survient précocement, des mécanismes de
neuroplasticité peuvent induire une réorganisation fonctionnelle des aires
sensorielles, notamment par des processus de plasticité intermodale, permettant

une adaptation partielle aux déficits visuels (Martinez-Méndez et al., 2013).

Dans cette perspective, la coordination visuo-motrice peut étre définie comme
la capacité a utiliser les informations visuelles afin de guider avec précision les
mouvements, en particulier lors de I’exécution d’actions dirigées vers un
objectif (Drew et al., 2023). Cette interaction entre perception visuelle et
contrdle moteur joue un réle essentiel dans le développement des habiletés
motrices chez ’enfant (Carsone et al., 2021). Par conséquent, toute altération
de la fonction visuelle est susceptible d’influencer le développement moteur et
d’entrainer certaines différences par rapport a celui observé chez les enfants au
développement typique. A cet égard, Bakke et al. (2019) rapportent que les
enfants présentant une déficience visuelle peuvent rencontrer diverses
difficultés motrices, notamment dans I’acquisition de la marche, le contrdle
postural, la dextérit¢ manuelle (DM) ainsi que dans les habiletés motrices

globale.

Chez les enfants atteints de RB, le développement physique, cognitif et moteur
apparait, dans la majorité des cas, globalement préservé. Néanmoins, certaines
différences doivent étre prises en compte selon que I’atteinte est unilatérale ou
bilatérale. En effet, les enfants présentant un RB bilatérale tendent a obtenir des
performances moins favorables sur le plan du développement moteur et
bénéficient plus fréquemment d’interventions ou de prises en charge visuo-

motrices que ceux atteints d’une forme unilatérale (Ross et al., 2001).

La littérature scientifique met en évidence 1’existence d’un lien entre la fonction
visuelle et le développement moteur (Sanchez-Gonzales et al.,, 2022).
Parallélement, les avancées diagnostiques et thérapeutiques ont
considérablement amélioré le pronostic vital des enfants atteints de RB, avec
des taux de survie dépassant aujourd’hui 90% dans les pays a revenus élevés.
Cependant, les répercussions des atteintes visuelles liées au RB sur les

compétences motrices chez I’enfant demeurent encore peu documentées.



Dans ce contexte, le présent mémoire s’inscrit dans une démarche de recherche
plus large menée au sein des Cliniques universitaires Saint-Luc, visant a

approfondir la compréhension des répercussions fonctionnelles du RB.

11 a plus spécifiquement pour objectif d’évaluer les habiletés motrices chez des
enfants agés de 4 a 12 ans atteints de cette pathologie, au moyen d’une

¢évaluation motrice standardisée.



I1.

NOTIONS THEORIQUES FONDAMENTALES

Afin d’analyser I’influence des atteintes visuelles associées au RB sur les
habiletés motrices de 1’enfant, il convient de préciser les différentes
composantes motrices impliquées, en particulier celles évaluées dans le cadre

de ce travail.

1. Habiletés motrices
1.1. Habiletés motrices globales

Le développement moteur global de I’enfant repose en grande partie sur
I’acquisition précoce d’habiletés fondamentales telles que la marche, la course,
le saut, le lancer ou la réception. Ces compétences constituent une base
essentielle pour I’apprentissage progressif de mouvements plus complexes et
s’appuient sur I’intégration de différentes composantes, notamment le contrdle
postural, la locomotion et la manipulation d’objets (Barnett et al., 2016). Elles
mobilisent de maniere coordonnée les grands groupes musculaires et participent
a la production de mouvements organisés en fonction d’un but. Dans cette
perspective, la motricité globale occupe une place centrale dans le
développement de I’enfant, en soutenant sa participation aux activités

quotidiennes, aux jeux et aux interactions sociales (Lucas et al., 2016).

1.2. Habiletés motrices fines

Dans le prolongement des habiletés motrices globales, les habiletés motrices
fines renvoient a des capacités plus spécifiques, reposant sur 1’activation de
petits groupes musculaires, principalement au niveau des mains, et impliquant
un ajustement précis entre les informations visuelles et I’exécution du geste.
Elles englobent différentes dimensions, telles que la coordination entre la
perception et I’action, la manipulation d’objets ainsi que le contrdle des
mouvements fins. Parmi ces composantes, la DM constitue un ¢élément clé,
notamment en lien avec la manipulation d’objets et la précision des gestes
(Suggate et al., 2023). Elle constitue ainsi un ¢élément essentiel du
développement moteur et participe a la réalisation des activités de la vie
quotidienne, aux apprentissages scolaires et aux interactions sociales (Gaul et

Issartel, 2016).



2. Composantes motrices évaluées

2.1. Dextérité manuelle

Parmi les composantes des habiletés motrices fines,la DM requiert une
attention particulieére en raison de son role central dans la réalisation de taches
nécessitant précision et controle. Elle peut étre définie comme la capacité a
utiliser les mains et les doigts de maniére coordonnée afin d’interagir
efficacement avec des objets. Elle repose notamment sur I’ajustement de la prise
digitale, en particulier entre le pouce et 1’index, permettant la manipulation
d’¢léments de petite taille. Cette compétence se construit progressivement au
cours de I’enfance et s’avére indispensable dans la réalisation de nombreuses
activités du quotidien, telles que 1’écriture ou I’habillage. Sa mise en ceuvre
implique également I’intégration d’informations sensorielles, en particulier
visuelles, contribuant a I’ajustement et au controle du mouvement. Ainsi, la DM
constitue une dimension essentielle du développement moteur et de I’autonomie

de I’enfant (Giustino et al., 2023).

2.2. Coordination visuo-motrice

La coordination visuo-motrice reléve des habiletés motrices fines et désigne la
capacit¢ a ajuster des mouvements de faible amplitude en fonction des
informations visuelles. Elle repose sur une relation étroite entre les données
perceptives et la production motrice, s’appuyant sur I’intégration visuo-motrice,
qui permet d’associer les informations visuelles aux réponses motrices (Oberer
et al., 2018). De ce fait, la coordination visuo-motrice intervient de maniére
déterminante dans le controle et 1’apprentissage des actions motrices, en
permettant une adaptation progressive des mouvements. Lorsque I’intégration
des informations visuelles et motrices est altérée, le développement des

habiletés motrices peut étre affecté chez I’enfant (Nobusako et al., 2018).



2.3. Equilibre et controle postural

Selon le dictionnaire de I’ Académie frangaise, I’équilibre se définit par “/’état
d’un corps, d’un objet qui reste stable, qui ne bascule ni d’un coté ni de [’autre,
qui ne tombe pas.”” Au-dela de cette définition, 1’équilibre représente un élément
déterminant du développement moteur de I’enfant, dans la mesure ou il permet
d’assurer le maintien et 1’ajustement de la posture dans des contextes variés. Il
participe ainsi au contréle moteur en garantissant le positionnement du centre
de gravité au sein de la base d’appui, aussi bien en situation immobile que lors

du déplacement (Pourazar et al., 2023).

Dans cette continuité, 1’équilibre peut étre appréhendé selon deux dimensions
complémentaires. L’équilibre statique, qui renvoie au maintien d’une posture
stable en 1’absence de mouvement, se développe progressivement au cours de
I’enfance, tant en appui sur deux pieds que sur un seul (Gauze, 2023). A
I’inverse, 1’équilibre dynamique se définit par la capacité a moduler
volontairement la position du centre de gravit¢ afin de permettre les

déplacements du corps dans différentes directions (Pourazar et al., 2023).

Le maintien de la stabilité corporelle repose plus largement sur le contrdle
postural, qui résulte de 1’intégration de processus sensoriels et moteurs en
interaction, issus des systémes vestibulaire, visuel et somatosensoriel (Cheung
et Schmuckler, 2024). Au cours de l’enfance, cette capacité se construit
progressivement a mesure que les différents systémes impliqués atteignent leur
maturité, chacun évoluant selon un rythme propre (Van Grinderbeek et al.,

2026).

3. Role des systemes sensoriels dans le développement
moteur

Dans ce cadre, il apparait essentiel de s’intéresser plus spécifiquement aux
différents systémes sensoriels impliqués dans le contrdle postural, ainsi qu’a

leur role respectif dans le développement moteur de 1’enfant.



3.1. Systeme visuel

Le fonctionnement du systéme visuel s’appuie sur I’intervention de plusieurs
zones spécialisées qui collaborent dans le traitement des informations issues de
I’environnement. La perception visuelle résulte de I’ intégration de ces différents
traitements, permettant a I’individu de construire une représentation cohérente
de ce qui I’entoure. Ce processus joue un role essentiel dans I’orientation et

I’ajustement des actions motrices (Lee, 2016).

D’un point de vue fonctionnel, il est habituel de distinguer la vision centrale de
la vision périphérique. La vision centrale, également appelée vision focale, est
principalement impliquée dans 1’analyse fine des stimuli visuels, notamment
pour la reconnaissance des objets et la perception des détails. A I’inverse, la
vision périphérique, ou vision ambiante, permet une appréhension globale de
I’environnement en facilitant la détection des informations spatiales. (Berencsi

et al., 2005).

Ces deux modalités visuelles interviennent de manic¢re complémentaire dans le
controle du mouvement : la vision périphérique participe principalement au
guidage spatial et a 1’orientation de 1’action, tandis que la vision centrale
contribue davantage a I’ajustement précis du geste et a la correction des erreurs
lors de son exécution (Lawrence et al., 2006). A ce titre, le systéme visuel
participe également au développement de fonctions telles que ’acuité visuelle,
la perception du mouvement et la vision stéréoscopique, lesquelles évoluent

progressivement au cours de I’enfance (Sanchez-Gonzalez et al., 2022).

Sur le plan anatomique, cette distinction fonctionnelle entre vision centrale et
périphérique est étroitement liée a 1’organisation de la rétine, la région
maculaire étant principalement impliquée dans la vision centrale, tandis que les
régions plus périphériques participent a la vision périphérique. Cette distinction

est illustrée a la Figure 34 et 3B.
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Figure 3 : Distinction entre vision centrale et vision peripherique. (A) Schéma anatomique de
l’wil en vue latérale, illustrant I’organisation de la rétine, notamment la région maculaire et la
fovéa, impliquées dans la vision centrale (adapté de : Lombardi et Coen, institut de la vision).
(B) Représentation schématique du champ visuel illustrant la répartition de la vision centrale

et périphérique en fonction de l’angle visuel (d’aprés Lewandowska et al., 2022).

3.2. Systeme vestibulaire

Le systeme vestibulaire, localisé dans 1’oreille interne, joue un role essentiel
dans la perception des mouvements et de la position de la téte. Grace a I’action
des canaux semi-circulaires et des organes otolithiques, il permet de détecter les
variations de mouvement, notamment les accélérations, et de fournir des
informations indispensables a la régulation de 1’équilibre, de la posture, de la
marche et de I’orientation dans 1’espace (Cheng and Gu, 2018). Il contribue
¢galement a la stabilisation du regard grace au réflexe vestibulo-oculaire.

(Aedo-Sanchez et al., 2024).

3.3. Systeme somatosensoriel

Le systtme somatosensoriel correspond a I’ensemble des mécanismes
permettant au corps de percevoir ses propres états et ses interactions avec
I’environnement, a partir d’informations issues des tissus cutanés et des
structures musculosquelettiques. Il repose en grande partie sur la
proprioception, qui permet d’appréhender la position et les mouvements des
segments corporels. Ces informations sont essentielles pour adapter les réponses
motrices en temps réel et ajuster la posture en fonction des contraintes

rencontrées. De ce fait, ce systéme intervient de manicre déterminante dans la

46 ° (vertical)
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régulation du mouvement et la stabilité du corps (Cheung and Schmuckler,

2024).

Dans leur ensemble, ces systémes n’agissent pas de manicre isolée, mais
interagissent en permanence dans le cadre du contrdle postural, nécessitant une

intégration et une pondération continue des informations sensorielles.

L’ensemble de ces éléments met en évidence le développement progressif et
non simultané des systémes sensoriels impliqués dans le contrdle postural. Leur
intégration au cours de I’enfance constitue un processus clé dans la maturation

du contréle moteur. Ces différentes étapes sont synthétisées dans la Figure 4.

Naissance Adolescence
(0 mois) 3-4ans 7 -8 ans +/- 9 ans (15 - 16 ans)
. . Amélioration e ,
Développement rapide i i Utilisation plus Maturation
SYSTEME . st progressive (acuité, .
Vision immature (acuité, stéréopsie, g i efficace dans le visuelle
. contraste, perception 3 .
VISUEL formes, couleurs) pereep controle postural progressive
du mouvement
. : En grande partie mature Bl
Fonctionnel (réflexes g . p B Utilisation stable des L .
SYSTEME : (utilisation efficace des R 2 Contribution stable au Fonction stable
posturaux et réponses e : informations h R
SOMATOSENSORIEL . B informations 3 contréle postural a I’age adulte
proprioceptives) : somatosensorielles
somatosensorielles)
. En développement et 8 .
Fonctionnel Intégration progressive e q
, (affinement des e i Contribution efficace Maturation des
SYSTEME (réflexes i Siute (pondération croissante . K
ESTIBULAIRE tibulai réponses vestibulaire des inf i dans le contréle connexions centrales et
vestibulaires RS es informations E A R )
v U , avec |’expérience et le . ; postural multisensoriel fonction optimale
présents) et vestibulaires)
z ifficulté a s i Amélioration de
TNIRGI ATION Automatismes Réponses posturales de Dl:ﬁ{“h? e Iintégration Onpmisson podiale
RIIREOIRIILILID T posturaux ;nnéi bar:c et cort)nparablcs a e's ;;“"Fmdmns ié multisengsorielle : ct capacifes
A S S S S sensorielles imappropriees N - .
CONIROIE et présents I’adulte et a gérer les conflits meilleure adaptation Clatopionbioches
POSTURAL de I’adulte

sensoriels

aux perturbations

Figure 4 : Représentation schématique du développement des systemes sensoriels (visuel,
vestibulaire et somatosensoriel) et de leur intégration progressive dans le contréle postural au
cours de l’enfance. Inspiré de Forssberg et Nashner (1982), Steindl et al. (2006), Sa et al.
(2018), Siu et Murphy (2018) et Bozani¢ Urbancic et al. (2023).
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. METHODE ET MATERIELS

1. Participants

Cette ¢tude s’inscrit dans le cadre d’un projet de recherche plus large portant
sur les conséquences du RB chez I’enfant, au sein duquel plusieurs travaux

complémentaires sont actuellement menés.

I s’agit d’une étude prospective, interventionnelle et monocentrique,
comportant un bénéfice individuel direct et reposant sur un groupe d’étude

unique.

Dans cette étude, 24 sujets (9 filles et 15 garcons) agés de 4 a 12 ans ont été
inclus. Les participants ont été recrutés a partir de la base de données cliniques
du Docteur Paulina Bartoszek. Tous présentaient un diagnostic de RB, qu’il soit
unilatéral ou bilatéral, et bénéficiaient d’un suivi médical au sein des Cliniques

Universitaires Saint-Luc.

Les évaluations ophtalmiques ont été réalisées en collaboration avec le Docteur
Bartoszek, ophtalmologue au sein du service d’ophtalmologie et de 1’unité
d’oncologie oculaire des Cliniques universitaires Saint-Luc de Bruxelles.
Spécialisée dans le diagnostic et la prise en charge des tumeurs intra- et péri-
oculaires, chez ’adulte comme chez I’enfant, elle dispose d’une expertise
reconnue dans le suivi du RB pédiatrique (Institut Roi Albert II). Cette
collaboration a permis d’assurer la qualité du recrutement de la cohorte ainsi
que la fiabilit¢ des données ophtalmologiques utilisées dans cette étude ; les

variables étudiées sont détaillées au point 4.1.

2. Processus de recrutement

Etant donné le nombre limité de candidats potentiels, le recrutement s’est fait
de maniére ciblée, lors des consultations habituelles de suivi ou par contact
téléphonique. Lors de ce contact, I’équipe médicale s’est chargée d’expliquer
les objectifs de I’étude, les modalités de participation ainsi que de remettre un
formulaire détaillant le déroulement de I’étude, les bénéfices attendus et les

droits des participants.
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Un membre de I’équipe médicale prenant habituellement en charge I’enfant
(médecin, assistant, orthoptiste) était chargé de remettre au représentant 1égal
un formulaire de consentement éclairé (Annexe 1, p. 55). Pour les participants
agés de 12 a 16 ans, un document d’information et de consentement adapté a
leur age était également remis (Annexe 2, p. 56). Ces documents présentaient
I’étude et fournissaient les informations nécessaires afin de garantir un délai de
réflexion suffisant avant toute décision de participation. Les participants et leurs
représentants légaux étaient également informés qu’ils pouvaient retirer leur

consentement a tout moment au cours de I’étude, sans aucune conséquence.

Tous les participants devaient répondre a tous les critéres d’inclusion afin de

pouvoir participer a 1’étude. Ceux répondant, au début de 1’étude, a I’un des

critéres d’exclusion suivants étaient exclus de la participation de 1’étude.

Criteres inclusion Criteres exclusion
Enfants agés de 4 a 16 ans e Pathologie oculaire ou systémique
Antécédents de traitement pour RB concomitante ayant un impact sur les
(unilatéral ou bilatéral) performances visuo-motrices

Suivis médicalement au sein des Cliniques
universitaires Saint-Luc

Capable de participer a des tests non
invasives (visuels, moteur, éventuellement
questionnaires en fonction de 1’age)

Une demande d’approbation a été soumise au Comité d’éthique « Hospitalo-

Facultaire Saint-Luc /UCLouvain » le 30 mai 2025. Un avis favorable a été

délivré le 3 novembre 2025 (2025/150CT/416).

Initialement, un effectif de 100 patients était envisagé. Toutefois, en raison du
délai d’obtention de I’approbation éthique ainsi que de difficultés rencontrées
lors du recrutement, ’échantillon final se compose de 24 participants. Le
recrutement a été réalisé au sein des Cliniques universitaires Saint-Luc par

I’équipe d’ophtalmologie, sans intervention directe des auteurs de ce mémoire.
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3. Expérimentation

Cette étude s’inscrit dans une approche globale visant a évaluer les compétences
visuo-motrices d’enfants traités pour un RB. L’objectif principal est d’examiner
les performances visuelles, notamment la vision centrale et périphérique, la
perception des contrastes et des couleurs, la stéréoscopie ainsi que la
coordination visuo-motrice, au moyen d’un bilan ophtalmique. Les objectifs
secondaires consistent a analyser I’impact de ces atteintes sur la qualité de vie,
I’autonomie et les activités motrices, dans le but d’orienter la mise en place de
stratégies de réhabilitation individualisées. Pour répondre a ces objectifs, le test
« Batterie d’évaluation du mouvement chez I’enfant — seconde édition »

(MABC-2) a été utilisé.

L’ensemble des évaluations s’est déroulé au sein du service d’ophtalmologie
des Cliniques universitaires Saint-Luc (route 402), durant la période de
novembre 2025 a mars 2026. Au cours d’une méme journée, chaque enfant a

successivement bénéficié d’un bilan ophtalmique, suivi du test MABC-2.

Afin de garantir des conditions expérimentales standardisées, tous les
participants ont ét¢ évalués dans un environnement identique, avec des

marquages au sol maintenus constants, et par les mémes examinateurs.

4. Description du bilan ophtalmique

Le bilan ophtalmique a été réalisé par une orthoptiste dans des conditions
standardisées. Il avait pour objectif d’évaluer la fonction visuelle des
participants ainsi que les répercussions de la pathologie sur les capacités

visuelles.

Dans le cadre de cette étude, seules les évaluations en lien direct avec les
objectifs ont été retenues. Des examens complémentaires ont néanmoins ¢été
réalisés afin d’assurer une appréciation globale et d’écarter la présence

d’éventuelles atteintes oculaires associées.
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4.1. Variables retenues pour I’étude

Le bilan ophtalmique reposait sur une évaluation organisée selon des
dimensions complémentaires, sensorielles, oculomotrices et fonctionnelles,
permettant d’explorer les différentes dimensions de la fonction visuelle. Parmi
celles-ci, seules certaines variables ont été sélectionnées en raison de leur

pertinence pour I’analyse des performances motrices.

4.1.1. Type de rétinoblastome

Le type de RB a été défini en fonction de la latéralité de 1’atteinte oculaire, en
distinguant les formes unilatérales, correspondant a I’atteinte d’un seul ceil, des
formes bilatérales, impliquant les deux yeux. Cette variable a été considérée

comme une variable qualitative dichotomique.

Cette distinction apparait pertinente dans la mesure ou les formes bilatérales
sont généralement associées a une atteinte plus étendue du systéme visuel
(Dimaras et al., 2012). Par ailleurs, la vision binoculaire joue un role essentiel
dans la perception de la profondeur, impliquée dans les taches visuo-motrices,

dont les performances peuvent étre altérées en cas de déficit (Devi et al., 2024).

4.1.2. Statut oculaire

Le statut oculaire a été défini sur base de I’état anatomique de I’ceil atteint,
distinguant les patients présentant au moins un ceil énucléé de ceux dont les
yeux ont été conservés. Cette variable a été considérée comme une variable
qualitative dichotomique (ceil conservé vs ceil énucléé). L’énucléation
correspond a ’exérese chirurgicale du globe oculaire. Malgré les avancées
thérapeutiques ayant permis le développement de stratégies conservatrices,
cette intervention demeure indiquée dans les formes avancées de RB,
notamment lorsque la préservation de 1’ceil n’est plus envisageable ou lorsque

le pronostic vital est engagé (Zhao et al., 2021).
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Dans ce contexte, 1’énucléation entralne une situation de monophtalmie,
caractérisée par le recours a un seul ceil fonctionnel. Cette condition se traduit
par une absence de vision binoculaire, rendant I’estimation de la profondeur
exclusivement dépendante des indices monoculaires. Bien que des mécanismes
d’adaptation puissent se mettre en place au fil du temps, certaines limitations
dans I’appréciation des distances et du relief peuvent persister, ce qui est

susceptible d’altérer les capacités visuo-motrices (Devi et al., 2024).

4.1.3. Localisation de I’atteinte

La localisation de I’atteinte a été établie en fonction de la position de la lésion
au sein de la rétine, en distinguant les atteintes maculaires des atteintes
périphériques. Cette variable a été traitée comme une variable qualitative

dichotomique.

Compte tenu de la variabilité des atteintes entre les deux yeux, la classification
a ¢été réalisée a I’échelle du patient, sur base de l’atteinte présentant le
retentissement fonctionnel le plus important. Ainsi, la présence d’une atteinte
maculaire a au moins un ceil conduisait a classer le patient dans le groupe «
atteinte maculaire ». En I’absence d’atteinte centrale, le patient était classé dans

le groupe « atteinte périphérique ».

Cette distinction se justifie par le role prépondérant de la macula dans la vision
fine et la discrimination visuelle (koksaldi et al., 2025), des fonctions

essentielles a la réalisation des activités visuo-motrices.

5. Description du test MABC-2

Dans un second temps, les participants ont été évalués a 1’aide du test MABC-

2, apres avoir bénéficié du bilan ophtalmique.

Le test MABC-2 est un outil standardisé, fréquemment utilis¢ dans 1’évaluation
psychomotrice des enfants de 4 a 16 ans. Il vise a identifier d’éventuelles
difficultés motrices en évaluant I’interaction entre la perception, la motricité, la

sensibilité et certaines fonctions cognitives.
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Publi¢ en 2007 en anglais, ce test MABC-2 représente une version plus moderne
et plus précise du test MABC-1, sorti en 1992. En effet, dans cette nouvelle
version nous retrouvons une réorganisation des tranches d’age, une mise a jour

des différentes taches ainsi qu’un matériel plus précis.

Les évaluations ayant été réalisées en région francophone, les normes utilisées
sont des normes francophones, afin d’assurer une adéquation avec les
caractéristiques linguistiques et culturelles de notre échantillon et de garantir

une interprétation pertinente des résultats.

Les enfants étaient répartis en trois groupes d’age (GA) selon les catégories
prévues par le MABC-2. La répartition des participants dans ces différents
groupes est présentée dans le Tableau 2 (p. 57). Cette organisation permet
d’adapter les taches au niveau de développement de I’enfant tout en limitant
I’influence des capacités de compréhension ou de mémorisation des consignes.
Les différentes épreuves proposées selon chaque GA sont présentées dans le
Tableau 3 (p. 58). Le matériel (Tableau 4 p. 59) et les instructions variant selon
les groupes, une familiarisation préalable de ’examinateur avec le test est

nécessaire.

Le MABC-2 permet d’évaluer trois domaines principaux, chacun comprenant
des items adaptés a I’age :

e DM : habileté manuelle et praxie

e VA : attraper le sac lesté et lancer le sac lesté

e Equilibre (Eq) : équilibre statique et dynamique

L’¢évaluation repose a la fois sur des scores quantitatifs et sur une analyse
qualitative. Certains aspects comportementaux, tels que la timidit¢ ou le
perfectionnisme, sont pris en compte dans I’interprétation des performances,

dans la mesure ou ils peuvent influencer la réalisation des taches.

La durée de passation varie selon les capacités de I’enfant. En moyenne, elle est
comprise entre 20 et 30 minutes, bien qu’un temps maximal de 50 minutes soit

prévu afin de s’adapter aux besoins individuels.
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Enfin, le test comprend un questionnaire destiné a identifier les enfants
susceptibles de présenter des difficultés motrices dans leur quotidien. Dans le

cadre de cette ¢tude, ce questionnaire n’a pas été utilisé.

6. Protocole expérimental du test MABC-2

Comme mentionné précédemment, la passation du test suppose une maitrise
rigoureuse des différents GA, chacun impliquant des consignes et un matériel
spécifique. Afin de garantir une passation standardisée et fiable, une phase

d’entralnement préalable a été réalisée.

Cette phase a été intégrée a une période de stage d’un mois réalisée aupres de
notre promotrice, Madame Vanderveken. Au cours de ce stage, le manuel du
MABC-2 a été étudié de manicre approfondie afin de maitriser les consignes, le
matériel et les critéres de cotation propres a chaque épreuve. Cette formation
théorique a été mise en pratique par une premiere phase d’observation de
passations réalisées par la promotrice, suivie d’une participation progressive du
bindme a 1’administration du test, jusqu’a 1’acquisition d’une autonomie

suffisante dans 1’exécution des épreuves.

L’acquisition de ces compétences a ¢été supervisée et validée par Madame
Vanderveken, garantissant ainsi la qualité et la standardisation des modalités de
passation. Les connaissances et compétences acquises ont ensuite été transmises
au second membre du bindme, afin d’assurer une homogénéité dans

I’administration du test.

A D’issue de cette préparation, une répartition précise des roles a été mise en
place : une examinatrice était chargée de la passation du test auprés de 1’enfant,
tandis que la seconde assurait la cotation. Cette organisation a permis
d’optimiser le déroulement de 1’évaluation en garantissant une attention
constante portée a I’enfant, tout en limitant les interruptions. Elle s’est révélée
particulierement pertinente lors des épreuves chronométrées, en réduisant les
risques d’erreurs de mesure, de biais de cotation et de temps morts susceptibles

d’influencer le comportement ou la concentration de 1’enfant.
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Avant le début des évaluations, les marquages nécessaires ont été installés et
maintenus inchangés tout au long des entretiens. Ainsi, ’ensemble des
participants a été évalué dans un environnement identique, par les mémes

examinateurs, assurant des conditions standardisées.

7. Déroulement du test MABC-2

Avant le début de la passation, le matériel correspondant au GA de I’enfant était
vérifié afin de garantir le bon déroulement de 1’évaluation. L’enfant,
accompagné de ses représentants légaux, était accueilli de maniére a instaurer
un climat rassurant. Afin de limiter les distractions et d’éviter I’encombrement
de la salle, un seul accompagnant était autorisé a étre présent dans la cabine de

test.

L’enfant était ensuite invité a prendre place au bureau pour débuter la premicre
phase du test. Une attention particuli¢re était portée a son installation, celle-ci
¢tant standardisée, afin d’assurer la validité des épreuves. L’évaluation débutait
par les taches de DM, adaptées a 1’age de I’enfant. Chaque épreuve était réalisée

a deux reprises et le meilleur score était retenu pour la cotation.

Dans un second temps, I’enfant était invité a se lever afin de réaliser les épreuves
de VA. Pour chacune d’elles, une phase d’entrainement composée de cinq essais
était proposée, suivie de dix tentatives prises en compte dans 1’évaluation. Selon

le GA, certaines taches devaient étre effectuées avec chacune des mains.

Enfin, la derniére phase concernait 1’évaluation de I’Eq. Trois épreuves étaient
proposées, chacune précédée d’une phase d’entrainement, suivie de deux essais

comptabilisés.

A TDissue de I’évaluation, I’enfant et son accompagnant étaient remerciés et
invités a rejoindre la salle d’attente afin de poursuivre le parcours de prise en

charge au sein du service d’ophtalmologie.
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8. Interprétation des notes du test MABC-2

Le systéme de cotation du test MABC-2 présenté dans les Annexes 3 a 5 (p. 60-
62), illustre l’organisation des items ainsi que la transformation des
performances en scores standardisés et en scores de composantes pour chaque

GA.

Les performances de I’enfant sont d’abord recueillies sous forme de notes
brutes, puis converties en notes standard (NS). Celles-ci sont ensuite regroupées
en trois domaines principaux : la DM, les capacités de VA, ainsi que I’Eq. Pour
chaque domaine, une NS et un rang percentile sont déterminés. La somme des
NS permet d’obtenir un score global, également associé a un rang percentile,
situant les performances motrices de I’enfant par rapport a une population de

référence.

L’interprétation des résultats repose sur I’analyse de ces différents indicateurs,
en tenant compte des normes établies pour I’age. Les rangs percentiles
permettent de positionner 1’enfant au sein de la population de référence, en

indiquant la proportion d’enfants ayant obtenu un score inférieur ou équivalent.

Sur cette base, plusieurs niveaux de performances peuvent étre distingués, selon
un systéme de classification en « feux tricolores » basé sur les rangs percentiles.
Un score inférieur ou égal au 5™ percentile correspond a la zone rouge,
généralement associée a une difficulté motrice significative. Un score compris
entre le 6°™ et le 15 percentile correspond a la zone orange, indiquant une
situation a risque nécessitant une attention particuliére. A I’inverse, un score
supérieur au 15°™¢ percentile correspond a la zone verte et traduit des
performances conformes aux attentes pour 1’age. Ces reperes permettent
d’orienter I’interprétation clinique des performances motrices de I’enfant. Le
tableau 5 suivant présente la classification des performances selon le test

MABC-2.
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Tableau 5 : Classification des performances motrices selon le test MABC-2

Adapté de Henderson, Sugden & Barnett (2007), version frangaise.

Zone de Rang Interprétation Niveau de

performance percentile clinique vigilance

Situation « a
6eme - 158me risque » de
Zone orange : _ Modéré
percentile difficulté

motrice

Pas de
> {gbme il difficulté )
Zone verte JUEREEL S ) Faible
motrice

détectée

Toutefois, 1’analyse ne se limite pas aux résultats chiffrés. Les observations
qualitatives réalisées lors de la passation, telles que les stratégies mises en place,
le comportement de l’enfant ou son niveau d’engagement, apportent des

informations complémentaires essentielles a I’ interprétation.

9. Analyse statistique

L’analyse statistique a pour objectif principal d’examiner I’influence des

atteintes visuelles associées au RB sur les performances motrices des enfants.

Ces performances, évaluées a 1’aide du MABC-2, ont été analysées selon une
approche en trois étapes analytiques : (1) une comparaison des scores entre
groupes définis sur la base des caractéristiques ophtalmologiques, (2) une
comparaison des scores de I’échantillon aux valeurs normatives du test, et (3)

une identification des domaines moteurs déficitaires au sein de chaque groupe.
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Ces analyses portent a la fois sur le score total du test, reflétant les performances
motrices globales, et sur les différents domaines évalués (DM, VA, Eq), afin de

préciser la nature des éventuelles altérations observées.

9.1. Présentation des variables

Les variables retenues pour cette analyse se répartissent en une variable

dépendante et plusieurs variables indépendantes.

La variable dépendante correspond aux performances motrices des enfants,
évaluées a I’aide du test MABC-2. Les données recueillies sont les suivantes :
e La NS du score total du test.
e La NS du domaine « DMy.
e La NS du domaine « VA ».

e La NS du domaine « Eq».

Ces NS, ajustées en fonction de 1’age de I’enfant, ont été utilisées pour

I’ensemble des analyses.

Les variables indépendantes regroupent différentes caractéristiques visuelles
liées au RB, a savoir :
e Le type de RB, défini selon une atteinte bilatérale (les deux yeux) ou
unilatérale (un seul ceil).
e Le statut oculaire, différenciant les enfants ayant subi une énucléation
de ceux ayant conservé 1’ceil atteint.
e La localisation de [I’atteinte, distinguée en atteinte centrale ou

périphérique.

L’ensemble des variables a été analysé au niveau individuel, chaque enfant

constituant une unité statistique.

9.2. Méthodes d’analyse statistique

Les analyses statistiques ont été réalisées conformément aux procédures

détaillées ci-dessous. Le seuil de significativité a été fixé a p < 0,05.
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9.2.1. Vérification de la normalité
des distributions
La normalité des distributions a été évaluée a I’aide du test de Shapiro-Wilk,
appliqué a I’ensemble de 1’échantillon (n = 24) ainsi qu’au sein de chaque
groupe séparément (Annexe 6, p. 63). Cette analyse a été complétée par une
inspection visuelle des distributions a 1’aide d’histogrammes et de graphiques

QQ-plot présentés en annexe (Annexe 7).

Compte tenu de la taille réduite de 1’échantillon (n < 30) et de la puissance
limitée des tests de normalité dans ce contexte (Razali et Wah, 2011), le recours

a des méthodes non paramétriques a été privilégié pour I’ensemble des analyses.

9.2.2. Analyse des performances
motrices selon les
caractéristiques visuelles

Les performances motrices ont été comparées entre les groupes définis par
chaque variable indépendante a 1’aide du test de Mann-Whitney (MW). Ces
résultats ont été consolidés par un test de permutation réalisé¢ sur 100 000

itérations. La taille de I’effet a été estimée a 1’aide du coefficient r.

9.2.3. Comparaison des
performances motrices aux
valeurs normatives du
MABC-2

Les performances motrices de I’échantillon global ont été comparées a la norme

¢talonnée du MABC-2 (NS=10) a I’aide d’un test de Wilcoxon a un échantillon.

9.2.4. Identification des domaines
moteurs déficitaires selon les
caractéristiques visuelles

Les scores obtenus dans les trois domaines du MABC-2 (DM, VA, et Eq) ont
ét¢ comparés a la norme étalonnée a 1’aide d’un test de Wilcoxon a un
¢échantillon, appliqué séparément pour chaque groupe défini par les
caractéristiques visuelles. La taille de ’effet a ét¢ estimée a 1’aide du coefficient

I.
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IV. RESULTATS

1. Caractéristiques de I’échantillon

L’échantillon étudié comprend 24 enfants atteints de RB.

L’age moyen des participants est de 97.9 mois (8 ans et 2 mois) (écart-type =
+/- 34.7 mois), avec une étendue allant de 48 mois a 151 mois. Concernant la
répartition selon le sexe, I’échantillon comprend 9 filles (37.5%) et 15 gargons
(62.5%). Ceux-ci, étant distribués en fonction des catégories d’ages, sont

présentés en annexe (Tableau 2, p. 57).

Les tableaux ci-dessous présentent la répartition des patients selon le type de

RB, le statut oculaire ainsi que localisation de 1’atteinte.

Tableau 6 : Répartition des patients selon le type de RB.

Type de
n %
rétinoblastome
Unilatéral 13 54.2
Bilatéral 11 45.8

Tableau 7 : Répartition des patients selon le statut oculaire.

Statut oculaire n %
Enucléé 10 41,7
(Eil conservé 14 58,3
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Tableau 8 : Répartition des patients selon la localisation de [ atteinte.

Localisation de

n %
[’atteinte
Maculaire 14 58.3
Périphérique 10 41.7

La Figure 5 illustre la répartition des 24 enfants de I’échantillon dans les trois
zones de catégorisation du MABC-2, ¢établies conformément aux

recommandations du manuel du test (Henderson et al., 2007, p. 190).

I Zone rouge — Difficultés (= Se percentile) : 12 enfants (50%)
I Zone orange — A risque (5e < percentile < 15e) : 5 enfants (21%)
B Zone verte — Normal (> 15e percentile) : 7 enfants (29%)

Figure 5 : Répartition des enfants de [’échantillon (n = 24) dans les zones du
MABC-2 (zone verte : normal, zone orange : a risque, zone rouge : difficultés

motrices avérées) en percentiles.

2. Résultats statistiques

Les performances motrices des participants ont été analysées a partir des NS du
MABC-2. Bien que ce test propose une classification clinique en trois zones de
performance (zones rouge, orange et verte destinées a des fins de
catégorisation), basée sur les rangs percentiles (cf Tableau 5, p.22), les analyses
statistiques ont été réalisées a partir des NS. Conformément aux

recommandations du manuel (Henderson et al., 2007), ces derni¢res ont été
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privilégiées en raison de leurs propriétés psychométriques plus adaptées aux
comparaisons quantitatives, les rangs percentiles ne constituant pas une échelle
a intervalles équivalents. Les correspondances entre les NS et les rangs
percentiles sont illustrées par une courbe de distribution normale (Figure 6, p.
64) ainsi que par un tableau de conversion issu du manuel du MABC-2 (Tableau

9, p. 64).

2.1. Analyse descriptive des performances motrices
au MABC-2
Conformément au manuel du MABC-2 (Henderson et al., 2007), les NS du test
reposent sur une distribution normale ayant une moyenne de 10 et un écart-type
de 3. La NS de 10 a donc ét¢é utilisée comme valeur normative de référence dans

les analyses.

La Figure 7 présente les performances motrices moyennes de I’échantillon au

MABC-2.

—= Norme = 10

Zone orange
(5<NS=<7)

Score standardisé (moy - 10 dans la norme)

Zone rouge
(NS = 5)

Dextérité Viser & Equilibre Score
manuelle (DM) Attraper (VA) (EQ)

Figure 7 : Moyennes des NS aux domaines du MABC-2 (DM, VA, Eq) ainsi que du
score total pour [’échantillon (n = 24), en référence a la moyenne normative fixée a

10.

2.2. Comparaison des performances motrices selon
les caractéristiques visuelles

Compte tenu des caractéristiques des données, des tests non paramétriques ont

été utilisés pour les analyses comparatives.
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2.2.1. Analyse des performances
motrices selon le type de
RB
La comparaison des performances motrices entre les groupes unilatéral et
bilatéral a été conduite au moyen du test de MW, dont les résultats ont été

confirmés par un test de permutation (Perm) réalisé sur 100 000 itérations.

Tableau 10 : Comparaison des NS du MABC-2 entre les groupes unilatéral et
bilatéral (test de Mann-Whitney et test de permutation).

Variables Unilatéral Bilatéral
n 13 11

Meédiane 7,0 5,0

01-03 5,0-8,0 4,0-7,5

Min-Max 1-10 3-11

U 81,5
Pvaleur (MW) 0,576

P (Perm) 0,866

r -0,140

Aucune différence statistiquement significative n’est mise en évidence entre
les deux groupes, avec une taille de I’effet faible. La distribution des scores
par groupe (Figure A) ainsi que la distribution des différences de moyennes

obtenues par test de permutation (Figure B) sont présentées en Annexe 9 (p. 65).

2.2.2. Analyse des performances
motrices selon le statut
oculaire

Les performances motrices ont été comparées entre les groupes énucléé et ceil
conservé a I’aide du test de MW, dont les résultats ont été¢ confirmés par un test

de Perm réalisé sur 100 000 itérations.
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Tableau 11 : Comparaison des NS du MABC-2 entre les groupes énucléé et il

conservé (test de Mann-Whitney et test de permutation,).

Variables Enucléé (Eil conservé
n 10 14

Meédiane 6,0 6,0

Ql1- Q3 4,25-7,75 5,0-7,75

Min-Max 1-10 3-11

U 66,0
Pvaleur (MW) 0,835

P (Perm) 0,732

r 0,057

Aucune différence statistiquement significative n’a été mise en évidence

entre les deux groupes, avec une taille d’effet faible. La distribution des

scores par groupe (Figure A) ainsi que la distribution des différences de

moyennes obtenues par test de permutation (Figure B) sont présentées en

Annexe 10 (p. 66).

2.2.3. Analyse des performances
motrices selon la
localisation de I’atteinte

Tableau 12 : Comparaison des NS du MABC-2 entre les groupes maculaire et
périphérique (test de Mann-Whitney et test de permutation).

Variables Maculaire Périphérique
n 14 10

Meédiane 7,0 5,0

Ql1- Q3 5,0-7,75 4,25-7,75

Min-Max 3-11 1-10

U 79,5
P valeur (MW) 0,592

P (Perm) 0,491

r 0,136

Aucune différence statistiquement significative n’a été mise en évidence

entre les deux groupes, avec une taille d’effet faible. La distribution des
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scores par groupe (Figure A) ainsi que la distribution des différences de
moyennes obtenues par test de permutation (Figure B) sont présentées en

Annexe 11 (p. 67).

2.3. Comparaison des notes totales du test (en notes
standard) de notre échantillon a la norme (note
standard) du MABC-2

Les performances motrices de 1’ensemble de I’échantillon ont ensuite été

comparées a la norme étalonnée du MABC-2 (NS = 10).

Tableau 13 : Statistiques descriptives des NS totaux au MABC-2 pour [’ensemble de
l’échantillon (n = 24) et comparaison a la moyenne normative du test (NS = 10) a

l’aide du test de Wilcoxon.

Variables Echantillon total

n 24
Moyenne 6,12
Meédiane 6,0

01-03 4.75-8,0

Min-Max 1-11

w 1,5

P <0,0001

Le test de Wilcoxon a un échantillon met en évidence que les performances
motrices des enfants atteints de RB sont significativement inférieures a la

norme de référence.

La Figure 8 présente la répartition des NS obtenus au MABC-2 dans
I’échantillon étudié. Elle permet de visualiser les performances des participants

ainsi que leur positionnement par rapport aux seuils cliniques définis par le test.
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— = NS = 8 (zone verte)
NS5 < x < 7 (zone orange)
== NS = 5 (zone rouge)

Note standard (NS) MABC-2
o

Echantillon
(n=24)

Figure 8 : Distribution des NS du MABC-2 dans ’échantillon (n = 24) en comparaison
a la norme étalonnée (NS = 10). Les lignes en pointillé représentent les seuils de
classification clinique du MABC-2 : zone verte (NS > 7), zone orange (5 < NS <7) et
zone rouge (NS < 5).

24. Identification des domaines moteurs
déficitaires selon les caractéristiques visuelles
Les scores obtenus dans les trois domaines du MABC-2 (DM, VA et Eq) ont
été comparés a la norme étalonnée (score standard = 10) au sein de chaque
groupe, afin d’identifier les domaines moteurs les plus altérés. Cette
comparaison a ¢été réalisée a I’aide d’un test de Wilcoxon a un échantillon,

appliqué séparément pour chaque groupe.

2.4.1. Identification des domaines
moteurs déficitaires selon le
type de RB

Tableau 14 : Comparaison des NS par domaine du MABC-2 au score normatif de

référence dans le groupe bilatéral (n = 11), test de Wilcoxon a un échantillon.

Bilatéral (n=11) DM VA Eq
Meédiane 7,0 8,0 9.0
QI1-03 5,0-8,0 4,5-9,0 6,0-9,5
w 8,0 4,0 0,0
P valeur 0,019 0,014 0,008
r 0,758 0,879 1,000
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Le groupe bilatéral présente un déficit significatif dans I’ensemble des trois

domaines évalués (DM, VQ et Eq), avec des tailles d’effet importantes.

Tableau 15 : Comparaison des NS par domaine du MABC-2 au score normatif de

référence dans le groupe unilatéral (n = 13), test de Wilcoxon a un échantillon.

Unilatéral (n=13) DM VA Eq
Meédiane 6,0 9,0 8,0
01-03 4,0-7,0 6,0-10,0 6,0-11,0
w 0,0 8,0 16,5
P valeur 0,0002 0,026 0,085
r 1,000 0,824 0,637

Dans le groupe unilatéral, les NS en DM et en VA sont significativement
inférieurs a la norme, avec des tailles d’effet importantes. En revanche,
aucune différence significative n’est observée pour le domaine de I’Eq, bien

que la taille de I’effet soit élevée.

La Figure 9 présente la distribution des NS aux domaines du MABC-2 selon le
type de RB.

standard MABC-2

Dextérité manuelle Viser et attraper Equilibre

Unilatéral (n=13) Bilatéral (n=11) == Norme = 10 Seuil zone orange (NS5 <x =7) === Seul zone rouge (NS = 5)

Figure 9 : Distribution des NS du MABC-2 par domaine (DM, VA, Eq) selon le type de

RB (unilatéral vs bilatéral), en comparaison a la norme étalonnée (score = 10).
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2.4.2. Identification des domaines
moteurs déficitaires selon le
statut oculaire

Tableau 16 : Comparaison des NS par domaine du MABC-2 au score normatif de

référence dans le groupe énucléé (n = 10), test de Wilcoxon a un échantillon.

Enucléé (n=10) DM VA Eq
Meédiane 5,5 7,0 9,5
01-03 4,0-7,0 4,0-9,75 6,25-10,0
w 0,0 0,0 4,5
P valeur 0,0002 0,016 0,125
r 1,000 1,000 0,836

Dans le groupe énucléé, les NS de DM et de VA sont significativement
inférieurs a la norme, avec des tailles d’effet importantes. En revanche, les
performances en Eq ne sont pas significativement inférieures a la norme,

bien que la taille d’effet soit élevée.

Tableau 17 : Comparaison des NS par domaine du MABC-2 au score normatif de

référence dans le groupe cil conservé (n = 14), test de Wilcoxon a un échantillon.

(Eil conservé

(e 14) DM VA Eq
Meédiane 6,0 8,5 8,5
01-03 4,5-7,75 7,0-9,0 6,0-9,75
w 10,0 13,0 11,0
P valeur 0,007 0,022 0,028
r 0,810 0,752 0,790

Dans le groupe il conservé, les NS sont significativement inférieurs a la
norme dans les des trois domaines évalués : DM, VA et Eq, avec des tailles

d’effet importantes.

La Figure 10 présente la distribution des NS aux domaines du MABC-2 selon

le statut oculaire.
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standard MABC-2

Dextérité manuelle Viser et attraper Equilibre

Enucléé (n=10) il conservé (n=14) == Norme = 10 Seuil zone orange (NS5 <x=7)  ---- Seuil zone rouge (NS = 5)

Figure 10 : Distribution des NS du MABC-2 par domaine (DM, VA, Eq) selon le
Statut oculaire (énucléé vs il conservé), en comparaison a la norme étalonnée

(score = 10).

2.4.3. Identification des domaines
moteurs déficitaires selon la
localisation de ’atteinte

Tableau 18 : Comparaison des NS par domaine du MABC-2 au score normatif de

référence dans le groupe maculaire (n = 14), test de Wilcoxon a un échantillon.

M(‘;fjﬁ’)re DM VA Eq
Meédiane 6,5 8,5 8,5
01-03 6,0-7,75 7,0-9,0 6,0-9,75
w 11,0 13,0 11,0
P valeur 0,009 0,022 0,028
r 0,790 0,752 0,790

Dans le groupe maculaire, les NS sont significativement inférieurs a la norme
dans les trois domaines évalués (DM, VA et Eq), avec des tailles d’effet

importantes.
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Tableau 19 : Comparaison des NS par domaine du MABC-2 au score normatif de

référence dans le groupe périphérique (n = 10), test de Wilcoxon a un échantillon.

P er(”f f%’)q”e DM VA Eq
Meédiane 5,5 7,0 8,0
01-03 3,25-7,75 4,0-9,75 6,0-10,0
w 0,0 13,0 4,5
P valeur 0,0002 0,023 0,063
r 1,000 0,945 0,836

Dans le groupe périphérique, les NS de DM et de VA sont significativement

inférieures a la norme et présentent des tailles d’effet importantes. Aucune

différence significative n’est observée pour le domaine de ’Eq, bien que la

taille d’effet soit élevée.

La Figure 11 présente la distribution des NS aux domaines du MABC-2 selon

le statut oculaire.

Score standard MABC-2

Dextérité manuel

Maculaire (n=14)

lle Viser et attraper Equilibre

Périphérique (1=10) == Norme = 10 Seuil zone orange (NS5 < x=7)  ---- Seuil zone rouge (NS = 5

Figure 11 : Distribution des NS du MABC-2 par domaine (DM, VA, Eq) selon la

localisation de [’atteinte (maculaire vs périphérique), en comparaison a la norme

étalonnée (score = 10).
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Le tableau 20 présente une synthése des domaines moteurs déficitaires observés
selon les différentes caractéristiques visuelles de la population étudiée. Les
valeurs de p détaillées issues des tests de Wilcoxon a un échantillon sont

présentées dans le Tableau 21 en Annexe (p. 68).

Variables DM VA E

Echantillon

global
(n=24)

Unilatéral X
(n=13)

Bilatéral
(n=11)

Enucléé X
(n=10)

(Eil conservé
(n=14)

Maculaire
(n=14)

Périphérique X
(n=10)

Tableau 20 : syntheése des domaines moteurs déficitaires selon les caractéristiques

visuelles. v = déficit significatif (p < 0.05) / X = absence de déficit significatif (p>0.05)
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V. DISCUSSION

Notre étude visait a évaluer le développement moteur d’enfants agés de 4 a 12
ans atteints de RB, tout en analysant I’influence des différentes caractéristiques
ophtalmologiques de la pathologie sur leurs performances motrices. Dans cette
discussion, nous aborderons d’abord I’absence de différence significative
observée entre les différents profils visuels étudiés. Nous discuterons ensuite de
I’altération motrice globale mise en évidence au sein de notre échantillon, en
tenant compte du role essentiel de la vision dans le développement sensori-
moteur de I’enfant. Une attention particuliere sera également portée aux
domaines moteurs les plus affectés, notamment la DM, les capacités de VA,
ainsi que I’Eq. Enfin, nous traiterons les implications cliniques de ces résultats,
avant de présenter les principales forces et limites méthodologiques de cette

étude ainsi que les perspectives de recherche qu’elle souleve.

1. Absence de différence significative des caractéristiques
visuelles sur les performances motrices globales

Contrairement a 1’hypothése initialement formulée, aucune différence
significative des performances motrices globales n’a été observée selon le type
de RB, le statut oculaire ou la localisation de I’atteinte. Selon les résultats, les
difficultés motrices observées chez les enfants atteints de RB pourraient étre

présentes indépendamment du profil ophtalmologique considéré.

I1 est également possible que certains enfants aient progressivement développé
des stratégies compensatoires leur permettant de s’adapter a leurs limitations
visuelles au quotidien. Martinez-Méndez et al. (2019) suggerent qu’une atteinte
visuelle précoce peut entrainer des phénomenes de réorganisation sensorielle
favorisant une utilisation accrue des informations auditives et
somatosensorielles. Ces adaptations pourraient ainsi limiter certaines

différences fonctionnelles entre les profils visuels étudiés.

Néanmoins, ces résultats doivent étre interprétés avec prudence compte tenu des

effectifs limités de 1’étude.
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2. Présence d’une altération motrice globale dans

I’échantillon

Malgré I’absence de différence significative entre les profils visuels étudiés, les
résultats permettent de mettre en évidence une altération motrice globale au sein
de notre échantillon. En effet, les performances motrices des enfants atteints de
RB étaient significativement inférieures a la norme étalonnée du MABC-2.
Cette atteinte apparait également sur le plan clinique, puisque prés de la moitié¢
des participants étaient classés dans la zone rouge du test, ce qui correspond a
des difficultés motrices significatives (cf. Figure 5). Selon les normes du test
MABC-2 (Henderson et al., 2007), cette catégorie ne concerne qu’environ 5 %

de la population de référence.

Plusieurs hypothéses peuvent étre avancées afin d’expliquer ces résultats. Tout
d’abord, il est possible qu’une altération visuelle, méme partielle, soit suffisante
pour perturber I’acquisition de certaines compétences motrices (Sénchez-
Gonzalez et al., 2022). En effet, les informations visuelles jouent un réle majeur
dans I’exploration de 1’environnement, I’adaptation de la posture ainsi que le
guidage des mouvements volontaires au quotidien. (Toyoda et al., (2025);
Niechwiej-Szwedo et al., (2023)). Les premicres années de vie constituent une
période essentielle durant laquelle se construisent progressivement des habiletés
telles que la coordination, 1’équilibre ou le contréle moteur. Dans ce contexte,
une atteinte visuelle précoce pourrait limiter certaines expériences

sensorimotrices importantes et influencer le développement moteur global.

Les limitations visuelles pourraient également influencer la maniére dont
I’enfant interagit avec son environnement au quotidien. Certains enfants
pourraient étre moins enclins a participer spontanément a certaines activités
nécessitant une adaptation visuo-motrice importante. A long terme, cette
diminution de certaines expériences motrices pourrait influencer I’acquisition

progressive de certaines habiletés motrices.

Les performances motrices observées pourraient également étre influencées par
le parcours médical et développemental propre a chaque enfant. En effet, les
enfants atteints de RB sont souvent confrontés, des les premiéres années de vie,

a de nombreux examens médicaux, traitements et suivis spécialisés. Ces
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différents ¢léments peuvent avoir un impact sur leur quotidien de méme que sur

les expériences motrices au cours du développement.

Par ailleurs, le temps écoulé depuis le diagnostic et les traitements pourrait
¢galement influencer les performances observées lors de I’évaluation motrice.
Certains enfants ont pu bénéficier d’une plus longue période d’adaptation a leurs
limitations visuelles, tandis que d’autres avaient peut-étre eu moins de temps
pour s’adapter aux conséquences de la pathologie et des traitements. Les
résultats obtenus au MABC-2 reflétent ainsi probablement une combinaison de
plusieurs facteurs médicaux, développementaux et environnementaux propres

au parcours de chaque enfant.

3. Profil spécifique des domaines moteurs les plus affectés

Au-dela de I’altération motrice globale observée au sein de 1’échantillon, nos
résultats mettent également en évidence un profil d’atteinte motrice plus
spécifique. Les difficultés les plus marquées concernent principalement la DM
ainsi que les taches de VA, tandis que les performances en Eq apparaissent plus
variables selon les profils visuels. Ces résultats suggérent que les taches
nécessitant une coordination visuo-motrice précise pourraient éEtre

particulierement sensibles aux limitations visuelles (Cheng et al., 2014).

L’analyse distincte des domaines du MABC-2 a également permis de mettre en
¢vidence des profils moteurs plus nuancés selon les caractéristiques visuelles
des enfants, certaines difficultés pouvant étre moins visibles a travers le score

moteur global.

3.1. Atteinte importante des tiches de coordination
visuo-motrice
Les difficultés observées en DM ainsi que dans les taches de VA peuvent
s’expliquer par le réle important de la vision dans ce type d’activités. En effet,
ces tdches demandent une coordination précise entre ce que I’enfant percoit
visuellement et le mouvement qu’il réalise afin de guider et d’ajuster son geste

en temps réel (Drew et al., 2023).
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La DM semble particuli¢rement dépendante des informations visuelles
nécessaires au controle des gestes fins. Lors des activités nécessitant précision
et coordination ceil-main, les informations visuelles permettent d’ajuster
continuellement le mouvement au cours de I’action (Unell et al., 2021). Une
atteinte visuelle précoce pourrait des lors rendre certains ajustements moteurs

plus difficiles et influencer la précision des gestes réalisés.

Les taches de VA nécessitent également une bonne coordination entre les
informations visuelles et le mouvement réalisé afin d’adapter précisément le
geste a la position de la cible. Elles sollicitent aussi le controle postural, puisque
I’enfant doit maintenir une posture stable tout en réalisant le mouvement. Une
bonne stabilité du tronc et de la posture est en effet nécessaire afin de permettre
des mouvements précis et coordonnés des membres supérieurs. Or, le contrdle
postural dépend en partie des informations visuelles, qui contribuent a
I’orientation du corps dans I’espace et a I’ajustement de la posture au cours du
mouvement (Cheung et Schmuckler, 2024 ; Lee, 2016). Une atteinte visuelle
pourrait ainsi compliquer ces ajustements posturaux et influencer indirectement

les performances dans les taches de VA.

3.2. Variabilité des atteintes de ’Equilibre

Contrairement aux difficultés observées en DM et dans les tiches de VA, les
performances en Eq apparaissent plus hétérogenes selon les groupes étudiés.
En effet, des déficits significatifs ont été observés dans les groupes bilatéral,
ceil conservé et maculaire tandis que les groupes unilatéral, énucléé et
périphérique présentaient des performances comparables aux valeurs de

référence.

Cette variabilité pourrait s’expliquer par le role multisensoriel du controle
postural, qui repose sur 1’intégration des informations visuelles, vestibulaires
et proprioceptives (Ross et al., 2001). Les différences observées entre les
groupes pourraient également s’expliquer par les particularités visuelles
propres a chaque type d’atteinte. En effet, les enfants présentant un RB
bilatéral pourraient présenter des limitations visuelles plus importantes,

susceptibles d’influencer davantage certaines performances posturales et
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d’équilibre que chez les enfants atteints d’un RB unilatéral (Celano et al., 2016

; Niechwiej-Szwedo et al., 2022).

De méme, les atteintes maculaires, touchant la vision centrale, pourraient
perturber davantage certaines informations visuelles impliquées dans la
stabilité posturale et I’orientation du corps dans 1’espace. La vision centrale
contribue en effet a I’analyse fine des informations visuelles ainsi qu’a
I’ajustement précis du mouvement, tandis que la vision périphérique intervient
davantage dans le guidage spatial et I’orientation dans 1’environnement
(Berencsi et al., 2005 ; Lawrence et al., 2006). A P’inverse, certaines atteintes
périphériques ou certains enfants énucléés pourraient avoir développé des
stratégies d’adaptation permettant de mieux compenser leurs limitations

visuelles et ainsi préserver certaines capacités d’équilibre.

I1 convient toutefois de noter qu’aucun bilan vestibulaire n’a été réalisé dans le
cadre de cette étude. Or, certains traitements utilisés chez les enfants atteints
de RB tels que certaines chimiothérapies, peuvent présenter un potentiel
ototoxique susceptible d’influencer le fonctionnement vestibulaire. Il est donc
possible que certains troubles de 1’équilibre observés soient également liés, au
moins en partie, a des atteintes vestibulaires non objectivées dans notre

¢échantillon.

Enfin, le temps écoulé depuis le diagnostic et la prise en charge pourrait aussi
avoir influencé les performances observées, certains enfants ayant
potentiellement eu davantage de temps pour s’adapter a leur atteinte visuelle
que d’autres. Ces résultats doivent toutefois €tre interprétés avec prudence, la
taille limitée de 1’échantillon ayant pu influencer certaines comparaisons non
significatives malgré des tailles d’effet importantes, en particulier dans le

groupe unilatéral.

4. Implications cliniques

Les résultats de cette étude soulignent ’importance d’une prise en charge
globale des enfants atteints de RB, au-dela du traitement oncologique seul.
Malgré 1’absence de différence significative entre les différents profils visuels

¢étudiés, une altération motrice globale a néanmoins été observée au sein de
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I’échantillon, en particulier dans les taches nécessitant une coordination visuo-

motrice précise.

Ces résultats mettent en évidence 1’intérét d’un dépistage moteur précoce ainsi
que d’un suivi régulier du développement moteur des les premicres années de
vie. Une évaluation adaptée a 1’age et aux limitations visuelles de 1’enfant, a
I’aide d’outils sensibles aux difficultés visuo-motrices tels que le MABC-2,
pourrait permettre d’identifier plus rapidement les besoins spécifiques de
chaque enfant et d’orienter précocement la prise en charge. Il est également
important de rappeler que les outils standardisés évoluent régulierement afin de
rester adaptés aux réalités et aux besoins actuels des enfants, comme en
témoigne le développement de versions plus récentes telles que le MABC-3 ou

d’autres tests normés équivalents.

Les difficultés observées principalement en DM et dans les tiches de VA
soulignent également 1’intérét d’intégrer précocement la kinésithérapie, la
psychomotricité, 1’orthoptie ou encore I’ergothérapie dans le parcours
thérapeutique. Des interventions ciblant les compétences visuo-motrices
pourraient ainsi favoriser le développement fonctionnel de I’enfant et limiter le

retentissement de ces difficultés dans les activités quotidiennes et scolaires.

L’ensemble de ces éléments plaide en faveur d’une approche multidisciplinaire
intégrant systématiquement une évaluation développementale dans le suivi

clinique des enfants atteints de RB.

5. Forces et limites de I’étude

Cette ¢étude présente plusieurs points forts qui renforcent sa portée scientifique
et clinique. Tout d’abord, nous nous sommes intéressées a une population
pédiatrique encore peu étudiée dans la littérature, a savoir les enfants atteints de
RB. Notre travail contribue ainsi a une meilleure compréhension des

répercussions fonctionnelles de cette pathologie sur le développement moteur.

Cette étude se distingue également par 1’analyse de plusieurs caractéristiques
ophtalmologiques spécifiques, telles que le type de RB, le statut oculaire et la

localisation de [D’atteinte. Cette approche nous a permis d’explorer plus
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précisément ’influence potentielle des différents profils visuels sur les

performances motrices des enfants.

La collaboration avec le service d'oncologie oculaire des Cliniques
universitaires Saint-Luc constitue également un point fort de cette étude. La
majorité des patients y étaient suivis depuis plusieurs années, nous donnant
acces a une documentation médicale détaillée concernant 1’évolution de la
pathologie, les atteintes visuelles ainsi que les traitements recus au fil du temps.
Cette continuité dans le suivi a ainsi permis une meilleure caractérisation

clinique des participants inclus dans I’étude.

Par ailleurs, la passation du MABC-2 a été réalisée de maniére rigoureuse grace
a un entrainement préalable des évaluateurs afin de garantir une administration
standardisée du test. Son caractere ludique et interactif, particulierement adapté
a la population pédiatrique, a également favorisé 1’implication de la majorité

des enfants durant les épreuves.

Malgré ces points forts, certaines limites méthodologiques doivent étre prises

en compte dans I’interprétation des résultats.

La premicre limite est la taille de notre échantillon (n=24). En effet, nous
n’étions pas responsables du recrutement des enfants et nous n’avions pas acces
aux suivis des appels des participants. Un autre obstacle li¢ au recrutement était
le jeune age des participants, puisqu’il s’agissait exclusivement d’enfants. Leur
participation impliquait donc une absence scolaire ainsi que la nécessité, pour
les représentants légaux, de prendre congé afin de les accompagner aux
Cliniques. Il convient également de souligner que ces enfants bénéficient d’un
suivi médical particuliérement important depuis plusieurs années, impliquant de
nombreux rendez-vous. Dans ce contexte, certains parents ¢taient réticents a
ajouter des déplacements supplémentaires. Par conséquent, la taille réduite de
I’échantillon a pu réduire la puissance statistique des analyses et limiter la

capacité a mettre en évidence certaines différences entre les groupes.

Une autre limite concerne 1’un des critéres d’inclusion des participants. En effet,
les enfants devaient déja étre suivis aux Cliniques universitaires Saint-Luc pour

pouvoir participer a I’étude. Dés lors, I’ensemble des participants provenait d’un
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méme centre hospitalier. Or, les pratiques cliniques et les modalités de suivi
peuvent varier d’un établissement a un autre, ce qui invite a une certaine

prudence quant a la généralisation des résultats a d’autres contextes de soins.

L’hétérogénéité des profils cliniques constitue également une limite importante,
tant au niveau de 1’age des participants que des traitements recus et des atteintes
visuelles observées. Cette diversité complexifie 1’interprétation des résultats et

invite a une certaine prudence dans leurs analyses.

Le caracteére transversal de cette étude représente également une limite
importante. En effet, nous avons évalué les participants a un seul moment de
leur développement, sans pouvoir prendre en compte 1’évolution de leurs
compétences motrices au fil du temps. Or les enfants inclus dans cette étude
présentaient des parcours différents, notamment en termes d’age, de traitements
recus et de prises en charge paramédicales éventuelles. Certains ont ainsi pu
bénéficier d’un suivi en psychomotricité ou d’autres interventions susceptibles
d’influencer leurs performances motrices. De plus, I’impact des traitements et
de I’évolution de la pathologie peut varier d’un enfant & I’autre au cours du
développement. Par conséquent, les résultats obtenus reflétent uniquement les
capacités des participants au moment de I’évaluation et ne permettent pas
d’établir de lien de causalité¢ entre les atteintes visuelles et les difficultés

motrices observées.

Enfin, le MABC-2, bien qu’il s’agisse d’un outil valid¢ et standardisé, ne permet
pas, a lui seul, d’évaluer I’ensemble du développement moteur de I’enfant.
L’ajout d’outils d’évaluation complémentaires aurait ainsi permis d’obtenir une

analyse plus globale et plus nuancée des compétences motrices des participants.

6. Perspectives

Les limites de cette étude ouvrent plusieurs perspectives de recherche
pertinentes pour mieux comprendre le développement moteur des enfants
atteints de RB. Une premiére piste serait de mettre en place des études
longitudinales suivant les enfants a différents moments de leur développement,

avec plusieurs évaluations motrices réalisées au fil du temps. Une telle approche
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permettrait de mieux comprendre I’évolution des compétences motrices en
fonction du moment du diagnostic, des traitements regus ainsi que du temps
écoulé¢ entre la prise en charge et I’évaluation motrice. Cela permettrait
¢galement d’avoir une vision plus globale de la trajectoire développementale de

I’enfant et d’interpréter plus finement les performances observées au MABC-2.

Il serait également intéressant de documenter plus précisément le parcours
global de I’enfant avant 1’évaluation motrice, sans se limiter uniquement aux
données médicales. La prise en compte des suivis paramédicaux éventuels, tels
que la psychomotricité, la kinésithérapie, 1’ergothérapie ou encore 1’orthoptie,
permettrait de mieux comprendre I’évolution de I’enfant jusqu’au moment de la

passation du test et d’interpréter plus précisément ses performances motrices.

Enfin, poursuivre cette recherche avec un échantillon plus large constituerait
¢galement une perspective importante. Cela permettrait d’analyser plus
précisément les différences potentielles entre les enfants selon leurs
caractéristiques visuelles, telles que le type de RB, le statut oculaire ou encore
la localisation de I’atteinte. Un échantillon plus important permettrait également
de mieux comprendre I’influence des atteintes visuelles, des traitements regus
ainsi que du suivi médical et paramédical sur I’évolution des compétences

motrices au cours du développement.

7. Conclusion

La prise en charge du RB s’est fortement améliorée au cours des dernicres
années, permettant d’optimiser le pronostic de cette pathologie. Malgré ces
avancées, cette étude souligne I’importance de ne pas limiter le suivi aux seuls
aspects oncologiques et visuels, mais également de s’intéresser au devenir

fonctionnel de I’enfant sur le long terme.

Cette étude avait pour objectif d’évaluer les performances motrices d’enfants
atteints de RB et d’analyser l’influence de différentes caractéristiques
ophtalmologiques sur leur développement moteur. Les résultats n’ont pas mis
en évidence de différence significative selon le type de RB, le statut oculaire ou

la localisation de I’atteinte rétinienne. En revanche, une altération motrice
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globale a été observée au sein de I’échantillon, particuliérement dans les taches
de DM et de VA. En effet, ces résultats rappellent I’importance des informations
visuelles dans le développement des compétences motrices de I’enfant. Les
performances d’Eq sont, quant a elles, plus variables selon les groupes étudiés.
Par conséquent, elles suggerent 1’existence possible de mécanismes

compensatoires impliquant les autres systémes sensoriels.

Ce travail met ainsi en avant I’intérét d’une évaluation motrice systématique et
précoce chez les enfants atteints de RB. Dans ce contexte, le role du
kinésithérapeute, du psychomotricien et de I’ergothérapeute apparait essentiel
afin de proposer un accompagnement adapté aux besoins spécifiques de chaque
enfant. Celui-ci pourrait contribuer a pallier les difficultés de la vie quotidienne,

de la scolarité et de la qualité de vie.

Enfin, malgré certaines limites méthodologiques, cette étude contribue a une
meilleure compréhension des liens entre atteinte visuelle et développement
moteur chez I’enfant. Elle ouvre des perspectives pour de nouvelles recherches
portant sur 1’évolution des compétences motrices et ’impact des prises en

charge rééducatives dans cette population.
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VII. Annexes

Tables des abréviations :

RB = rétinoblastome
DM = dextérité¢ manuelle
VA = viser et attraper
GA = Groupe d’age

Eq = équilibre

NS = note standard

n = taille de I’échantillon
MW = Mann et Whitney
Perm = permutation

r = taille de I’effet

Q1 = ler quartile

Q3 = 3e quartile

Min = minimum

Max = Maximum
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Figure I : Rappel anatomique de [’@il. Reproduit de Beck Popovis et al., 2000,

« Lé rétinobaltome », Oncologie pour le praticien.

Osf

f""'"“l Muscle releveur de la paupiére supéricure

Muscle droit supéricur

Ora serrata

Espace prélaminaire :

N

axones des cellules ganglionnaires et

/‘, ciliz “ capillaire de la rétine
y/;,&\ Cristallin ¥
V ‘/

Espace laminaire :
lame criblée

\ " & 54— Zonule de Zinn
\

3 Rétine
\ Choroide

Espace rétrolaminaire :
n. optique entouré de la
gaine méningée

Paupicre
inféricure

Muscle droit inféricur

Figure 2 : Les deux signes d’appel majeurs du rétinobalstome

. a) strabisme ;

b) leucocorie. Adapté de Beck Popovic et al., 2006, « Le rétinoblastome »,

Oncologie pour le praticien.
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Tableau 1 : Classification internationale du rétinoblastome intraoculaire

(International Classification of Retinoblastoma - ICRB) selon les groupes A a

E et leur niveau de risque. Adapté et traduit de Fabian et al., 2018. Community

Eye Health Journal.

Niveau de gravité

Critére de classification

Rétinoblastome mesurant < 3 mm de diamétre basal ou

Stade A Trés peu de risque d’épaisseur
Rétinoblastome > 3 mm (en diamétre basal ou en
¢paisseur), ou :
o Localisation maculaire (< 3 mm de la fovéola)
Stade B Peu de risque o Localisation juxtapapillaire (< 1,5 mm de la
papille)
o Présence supplémentaire de liquide sous-
rétinien (< 3 mm de la marge tumorale).
Rétinoblastome avec :
o Des semis sous-rétiniens < 3 mm de la tumeur
Stade C Risque moyen o Des semis vitréens < 3 mm de la tumeur
o Des semis a la fois sous-rétiniens et vitréens < 3
mm de la tumeur.
Rétinoblastome avec :
o Des semis sous-rétiniens > 3 mm de la tumeur
Stade D Haut risque o Des semis vitréens > 3 mm de la tumeur
o Des semis a la fois sous-rétiniens et vitréens > 3
mm du rétinoblastome.
Rétinoblastome étendu occupant > 50 % du globe
oculaire, ou avec :
o Glaucome néovasculaire
o Milieux oculaires opaques dus a une hémorragie
Stade E Tres haut risque de la chambre antérieure, du vitré ou de I’espace

sous-rétinien

o Invasion du nerf optique post-laminaire, de la
choroide (> 2 mm), de la sclére, de I’orbite ou
de la chambre antérieure.
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Annexe 1 : Formulaire de consentement éclairé relatif a la participation de

[’étude destiné aux représentants légaux.

Document d'information et consentement
A l'intention des représentants légaux

Titre de I'étude : Conséquences du rétinoblastome sur le développement visuel et psycho-
moteur de 'enfant

Promoteur de I'étude : Dr. Paulina Bartoszek, Cliniques Universitaires Saint Luc

Comité d’Ethique Médicale : Comité d'éthique médical des CUSL

Médecins investigateurs locaux : Dr. Paulina Bartoszek

Informations essentielles a votre décision de participer

Introduction

Nous invitons votre enfant a participer a une étude clinique destinée a évaluer les
compétences visuelles et motrices aprés traitement du rétinoblastome. Ceci se fera a travers
de des tests simples et non invasifs. Le but étant de mieux adapter le suivi et de proposer des
stratégies de rééducation individualisées. |l n'y a cependant aucune garantie que votre enfant
tirera un bénéfice de sa participation a cette étude. Avant que vous n’acceptiez, nous vous
invitons a prendre connaissance de ses implications, afin que vous puissiez prendre une
décision en toute connaissance de cause. Ceci s'appelle donner un « consentement éclairé ».

Veuillez lire attentivement ces quelques pages d’information et poser toutes les
questions que vous souhaitez .
Ce document comprend 3 parties :
1- Linformation essentielle a votre prise de décision
2- Votre consentement écrit
3- Des informations complémentaires (annexes) qui détaillent certaines parties de
I'information de base.

D t dinde et cor édairé version 1, datée du 05/09/2025, page 1 sur 11




Annexe 2 : Formulaire d’information et consentement a l’intention des enfants

ageés de 12 a 16 ans.

Document d'information et consentement

Modéle de document de consentement a l'intention des enfants de 12 3 16 ans

ans

Pourquoi cette étude ?

Tu es invité a participer a une étude qui cherche a mieux comprendre comment les enfants
ayant eu un rétinoblastome voient, se déplacent, et interagissent avec leur entourage aprés
le traitement.

Que va-t-il se passer ?

Tu feras des tests visuels et moteurs (regarder des images, faire des gestes, tenir

I'équilibre, etc.)
Tu répondras a des questionnaires sur ta vie quotidienne

Aucune piglre, aucun médicament

Combien de temps ca prend ?

Environ 1 heure pendant une consultation.

Ai-je |le droit de dire non ? Oui. Tu peux :

Dire non maintenant
Dire oui et arréter quand tu veux
Poser toutes tes questions

Mes informations seront-elles gardées secrétes ?

Oui. On n’utilisera pas ton nom dans les résultats.
Consentement

le comprends ce que I'on va me demander. Je peux poser des questions et changer d'avis.
0 Oui, je veux participer

0 Non, je ne veux pas

Nom :

Date : / /20

Signature :

Document d'information el consentement éclaird version 1, datée du 05/09/2025, page 2sur 3
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Tableau 2. Répartition des participants selon les groupes d’dge du MABC-2 (n=24).

Groupe d’dge du MABC-2 n (%)
GAl : 4 ans a 6 ans 9 (37,5%)
GA2 : 7 ans a 10 ans 9 (37,5%)
GA3 : 11 ans a 16 ans 6 (25%)
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Tableau 3 : Description des épreuves du test MABC-2 selon les GA.

d ,g;zu(lz;e 4) Dextérité manuelle Viser et attraper Equilibre
Mettre les jetons - Attraperles - Statique :
dans la tirelire : sacs lestés e Se tenir en équilibre
e 3adans: sur une jambe
6 jetons - Lancer le sac
e 536ans: lesté sur le - Dynamique :
12 jetons tapis e Marcher sur la pointe
GAl des pieds
(3 a6 ans) Enfiler des cubes : e Sauter sur les tapis
e 3a4ans:
6 cubes
e S5abans:
12 Cubes
Suivre le trajet
GAl
Retourner les - Attrapera2 - Statique:
chevilles mains e Se tenir en équilibre
e 7a8ans sur une planche
Enfiler le lacet : avec
rebond - Dynamique :
GA2 Suivre le trajet e 9al0ans e Marcher talon-pointe
(7 a 10 ans) GA2 : sans en avant
rebond e Sauter a cloche-pied
- Viser une sur les tapis (tester les
cible deux jambes)
dessinée sur
le tapis
Retourner les - Attraper a - Statique :
chevilles une main e Se tenir en équilibre
sans rebond sur deux planches avec
Faire un triangle (2 mains talon-pointe collé
avec des écrous et testées) - Dynamique :
GA3 - des boulons e Marcher talon-pointe a
(11al16 - Lancer la reculons
ans) Suivre le trajet balle sur la e Sauter a cloche-pied en

GA3

cible (main
préférée)

zig-zag sur les tapis
(tester les deux jambes)
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Tableau 4 : Description du matériel du test MABC-2 selon les GA.

GA1 (34 6ans) GA2 (7 4 10)

GA3 (11 16 ans)

Matériel commun a

tous les dges

Meétre ruban

Ruban adhésif (25 mm de large)
Sous-main bleu foncé
Chronometre

Feutre rouge a point fine

6 tapis : 3 jaunes, 2 bleus, 1 bleu avec cible orange

Matériel spécifique a

chaque GA

Cahier Cahier de Cahier de
notation notation notation
GA1 GA2 GA3
(+Trajet) (+Trajet) (+Trajet)
12 jetons 12 chevilles 12 chevilles
jaunes en plastique en plastique
Tirelire Boite de la rouge/jaune
bleue (boite tirelire bleue Planchette a
et Planchette chevilles
couvercle) cheville bleue
12 cubes Planchette a 6 barres
percés lacet jaune jaunes
Lacet rouge Lacet rouge 6 écrous
Sac lesté Planche 6 boulons
d’équilibre 2 planches
bleue d’équilibre
Sac lesté bleues
Balle de Balle de
tennis tennis

Cible murale
rouge
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Annexe 3 : Cahier de notation du test MABC-2 selon le groupe d’age 1 (3 a 6
ans).© Henderson, Sugden & Barnett, Movement Assessment Battery for

Children — Second Edition (MABC-2), 2007.

Batterie d'évaluation du
mouvement chez I'enfant - 2

Cahier de notation Groupe d‘age 1(3 a 6 ans)

Nom : Sexe:M / F

Ecole : Classe :

Main préférée (pour écrire): G / D Années Mois Jours
Date de I'examen

Questionnaire MABC-2 Date de naissance
complété ?

Oui { Non Age chronologique

Notes d’items et Notes standard correspondantes

Code de Nom de Note brute Note standard de
litem litem (meilleur essai) litem
Tirelire -
ope | peétirée Trois notes de composantes
Tirelire
main non préféses

bM2 Enfiles cubes

M3 Trajet 1

VA1 Alraper SaC
VAZ Lancer sac

Eq. sur 1 jambe
medeure gmbe
£q. sur 1 jambe
autre ambe

£q2 Marcher sur pointe

fq1*

Eq3 Sauter sur tapis

Note totale de Test
Somme des notes standard des 8 ilems

* Pour Mettre des jetons dans une tirelire et Se benir en équilitee Sur unz

jambe, relever I3 note standard pour chaque membre, ajouter & Civiser par 2.
Si Je résullat est au-dessus d2 10, arrondir par excls, s'il est infériewr 3 10, ** Pour les intervailes de coniznos s2 reporter 2 Manuel (Chapitre N
arrondir en d2ssous. *** Somme des notes standard ditems ’
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Annexe 4 : Cahier de notation du test MABC-2 selon le groupe d’dge 2 (7 a 10
ans). © Henderson, Sugden & Barnett, Movement Assessment Battery for

Children — Second Edition (MABC-2), 2007.

Batterie d’évaluation du
mouvement chez l'enfant - 2

Cahier de notation Groupe d'ége 2 (7 & 10 ans)

Nom ; Sexe .M [ F
Prénom :
Ecole Classe ;
Examinateur :
Adresse par ;
Main préférée (pour écrire) : G / D Années Mois Jours
Date de I'examen
Questionnaire MABC-2 Date de naissance
complété 7
Qui / Non Age chronologique

Notes d'items et Notes standard correspondantes

Code de Nom de Note brute Note standard de
I'item I'item (mellleur essai) I'item

Placer chevillss -

Dy | mainpetiéste Trois notes de composantes
Placer chevilles Dextérité manuelle®** DM1+ DM2 + DM3
main non préférée 7 e

DM2 Lacet

DM3 Trajet 2

VA1 Allraper avec 2 mains

VA2 Lancer sac

£q. sur 1 planche
meilleure jambe
Eq. sur 1 planche
aulre jambe

Marcher TP
Ee2 en avant
Sauter & cloche-pied
meilleure jambe
Sauter 3 cloche-pied
aulre jambe

Note totale de Test
Somme dzs notes standard des 8 ilems

* Pour Metire dés jetons dans une lirelire el Se lenir en équilibre sur unz
jambe, relever la nole standard pour chaque membre, 2jouter et diviser par 2,
Si le résultat st au-dessus de 10, arrondir par excés, s'il est inférieur 3 10, ** Pour les intervalies de confiancs se reporter au Manued (Chapilre 7).
amondis en JESSOUS. *** Scmme des noles standard d'tems

Eq1*

fg3*

Note tofale
de Test
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Annexe 5 : Cahier de notation du test MABC-2 selon le groupe d’age 3 (11 a 16

ans). © Henderson, Sugden & Barnett, Movement Assessment Battery for
Children — Second Edition (MABC-2), 2007.

Batterie d’évaluation du
mouvement chez l'enfant - 2

Cahier de notation Groupe d'age 3 (11 a 16 ans)

Nom Sexe M [/ F

Prénom :

Ecole Classe

Examinateur :

Adressé par

Main préférée (pour écrire) : G / D Années Mois Jours

Date de 'examen

Questionnaire MABC-2 Date de naissance
complété 7

Oui {/ Non Age chronologique

Notes d’items et Notes standard correspondantes

Code de Nom de Note brute Note standard de
I'item I'tem (meilleur essai) I'item
Retourner chevilles 2 &
opype | manpreiete Trois notes de composantes
Retourner chevilles Dextérité manuelle*** DA + DM2 + DM3
k main nan prédrée
[
! oMz Ecrous et boulons
¥ oM3 Trajet 3 28
Ameaper avec 1 main Viser el altraper* ** VAT + VA2
meilieure main
VAY* n
. Amaper avec 1 main
e aure main
| e
| e Lancer sur cible

w3y SO S et

L Eqt £q. sur 2 planches Equilidre*** £q1+£q2 + Eq?;

Marcher T/P
f@ A reculons
Sauter en 2ig-223
) . meslleure jambe
[’ a3 Sauler en ig-139 135
i auve jambe Note totale
[ de Test
B Note totale de Tes!
¥ Somme des notes standard des 8 lims

* Pour Retourmer les chevilles, Atfraper 3 une mmt Sauter en 2ig-2aQ relever :
Ia nofs standard pour chague membee, ajouter et divisar par 2, L IR T
Si I résultat est au-gessus de 10, arrondir par excls, W est inférieur 310, | " Pour lesintervalles d2 confiance se repenier au Manuel (Chapitre 7).
arrondir e Cessous. S| *** Somme des notes standard dilems
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Fréquence
w

Annexe 6 : Résultats du test de Shapiro-Wilk évaluant la normalité des

distributions des scores standard du MABC-2, appliqué a [’ensemble de

I’échantillon (n = 24) ainsi qu’au sein de chaque groupe défini par les

caracteristiques visuelles. Un p > 0,05 indique une distribution non

significativement différente de la normale.

Groupe w p
Ensemble (n=24) 0.963 0.509
Unilatéral (n=13) 0.948 0.575
Bilatéral (n=11) 0.914 0.269

Enucléé (n=10) 0.964 0.831
(Eil conserve (n=14) 0.944 0.475
Maculaire (n=14) 0.954 0.619
Périphérique (n=10) 0.957 0.746

Annexe 7 : Inspection visuelle de la distribution des scores standard du MABC-

2 pour [’échantillon global (n =

24).

A) Histogramme de fréquences.

B) Graphique QQ-plot comparant la distribution observée a une distribution

normale théorique (droite rouge). Un alignement parfait des points sur la droite

indiquerait une distribution normale.

4 6 8
Score standard MABC-2

101

Quantiles observés

.0 =15 -1.0 -0.5 0.0 0.5 1.0 15 2.0

Quantiles théoriques
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Figure 6 : Courbe de distribution normale illustrant les correspondances entre
les notes Z, les notes standard et les rangs percentiles du MABC-2. La moyenne
et la médiane correspondent a une note standard de 10 (50e percentile). Les
catégories de performance (déficitaire, faible, norme, norme supérieure et tres
supérieur) sont représentées en fonction des rangs percentiles obtenus.

© ECPA Pearson, La psychométrie : les notions statistiques utilisées dans les

tests, 2023.

NotesZ -30 -25 20 -5 10 05 0 05 10 15 20 25 30 NotesZ
1 | 1 | 1 1 | | L | | 1 1

Note Standard 1 4 7 10 13 16 190 Note Standard
| | | | 1 | 1 | | | | 1 1

Percentiles 0.1 08 228 6.68 15.8730.85 50 60.1584.13 03.32 0772 90.20 09.00 Percentiles
1 | ] | N I N | 1 | 1 1

"

Déficitaire Norme Tres
Supérieure supérieur

Tableau 9 : Correspondance entre notes standard, notes totales et rangs
percentiles du MABC-2. © Henderson, Sugden & Barnett, Movement
Assessment Battery for Children — Second Edition (MABC-2), 2007.

Note standard Note totale de Test Percentile
19 118 + 99.9
18 112-117 99.5
17 105-111 99
16 101-104 98
15 98-100 95
14 95-97 91
13 92-94 84
12 89-91 75
1 85-88 63
10 81-84 50

9 78-80 37
8 72-77 25
7 67-71 16
6 62-66 9
5 58-61 5
4 53-57 2
3 48-52 1
2 42-47 0.5
1 <M 0.1




Annexe 9 : Représentations graphiques des analyses comparatives des scores
moteurs globaux selon le type de RB. Figure A) Distribution des scores moteurs
globaux au MABC-2 selon le type de RB (unilatéral vs bilatéral). Les boxplots
illustrent la médiane, les quartiles ainsi que [’étendue des scores observés dans
chaque groupe. La ligne pointillée correspond a la norme étalonnée du MABC-
2 (NS = 10). Figure B) Distribution des différences de moyennes obtenues lors
du test de permutation comparant les groupes unilatéral et bilatéral. La ligne
rouge pleine représente la différence observée entre les groupes, tandis que la

ligne rouge pointillée indique la valeur nulle de référence.
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Annexe 10 : Représentations graphiques des analyses comparatives des scores
moteurs globaux selon le statut oculaire. Figure A) Distribution des scores
moteurs globaux au MABC-2 selon le statut oculaire (énucléé vs il conservé).
Les boxplots illustrent la médiane, les quartiles ainsi que [’étendue des scores
observés dans chaque groupe. La ligne pointillée correspond a la norme
etalonnée du MABC-2 (NS = 10). Figure B) Distribution des différences de
moyennes obtenues lors du test de permutation comparant les groupes énucléés
et @il conservé. La ligne rouge pleine représente la différence observée entre

les groupes, tandis que la ligne rouge pointillée indique la valeur nulle de

référence.
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Annexe 11 : Représentations graphiques des analyses comparatives des scores
moteurs globaux selon la localisation de [’atteinte. Figure A) Distribution des
scores moteurs globaux au MABC-2 selon la localisation de [’atteinte
(maculaire vs périphérique). Les boxplots illustrent la médiane, les quartiles
ainsi que [’étendue des scores observés dans chaque groupe. La ligne pointillée
correspond a la norme étalonnée du MABC-2 (NS = 10). Figure B) Distribution
des différences de moyennes obtenues lors du test de permutation comparant
les groupes maculaire et périphérique. La ligne rouge pleine représente la
différence observée entre les groupes, tandis que la ligne rouge pointillée

indique la valeur nulle de référence.
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Tableau 21 : Valeurs de p issues des tests de Wilcoxon a un échantillon en

comparent les domaines du MABC-2 selon les caractéristiques visuelles.

Dextérité manuelle  Viser et attraper Equilibre

Unilatéral p <0,001 p=0.026 p=0.085
Bilatéral p=0.019 p=0.014 p=0.008
Enucléé p=0.002 p=0.016 p=0,125
(Eil conservé p=0.007 p=0.022 p=0,028
Maculaire p=0.009 p=0.022 p=0.028

Périphérique p=0.002 p=0.023 p=10.063
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Le rétinoblastome (RB) est la tumeur intraoculaire maligne la plus fréquente
chez I’enfant et peut entrainer des atteintes visuelles susceptibles d’influencer
le développement moteur. Cette étude avait pour objectif d’évaluer les
performances motrices d’enfants dgés de 4 a 12 ans atteints de RB, ainsi que
d’analyser I’influence de différentes caractéristiques ophtalmologiques sur ces
performances. Vingt-quatre enfants ont ét¢ évalués a 1’aide du Movement
Assessment Battery for Children-2 (MABC-2), permettant d’explorer la
dextérit¢ manuelle, les tiches de viser et attraper ainsi que 1’équilibre. Les
résultats n’ont montré aucune différence significative selon le type de RB, le
statut oculaire ou la localisation de 1’atteinte rétinienne. En revanche, une
altération motrice globale a été observée au sein de I’échantillon, avec pres de
la moitié¢ des enfants classés dans la zone rouge du MABC-2. Les difficultés
concernaient principalement la dextérit¢é manuelle et les taches de viser et
attraper, tandis que les performances d’équilibre apparaissaient plus variables
selon les groupes étudiés. Ces résultats soulignent le role central des
informations visuelles dans les tdches de coordination visuomotrice. Ils mettent

¢galement en évidence 1’'importance d’un dépistage moteur précoce et d’une

prise en charge multidisciplinaire chez les enfants atteints de RB.




