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De la basse vision sans social ?
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Parce que “cela w'aurait pas de sens
de proposer un appareil a 15000 F
a une personne vivant avec

le minimum vieillesse”, le docteur
Xavier Zanlonghi, ophtalmologiste,
ait en sorte d’accompagner

ses patients dans toutes

les démarches sociales: adresses

et téléphones d’associations,

de centres de prises en charge,
bilan du handicap pour faire

des demandes de carte d’invalidité
voire de canne blanche...

Un travail en équipe avec trois
orthoptistes salari€s et des opticiens
indépendants qui participent
a certaines consultations.
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ophtaimologiste, exerce en liberal
au sein de la clinigue Sourdille.
Il est entouré de Clémence Pedelahor,
orthoptiste (a droite} et d'Annie
Frandeboeut, opticienne de la société

Le Dr Xavier Zanlonghi,

Lissac (a gauche).

........

nstallé en libéral a la
ue Sourdille depuis
le docteur Xavier Zan-
i, ophtalmologiste,
‘emblée consacré a la
ison... et plus préci-
sement aux explorations
fonctionnelles (mesures de
"acuité visuelle, du champ vi-
suel, de la perception des
couleurs...). Une spécialisa-
tion qui fait suite a sa forma-
tion au sein du service du Pr
Hache a Lille. “Un des plus
grands services d’exploration
fonctionnelle en France”,
precise Xavier Zanlonghi.
Pourquoi une telle spécialisa-
tion? “L'ophtalmologiste a
besoin de ces examens com-
plémentaires.
L'électrophysiologie visuelle
fait le diagnostic de maladies
graves, rares, souvent sans
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trartement, touchant le nerf
optique, la rétine... L'idée de
cette consultation basse vi-
sion etait d'emblee d’accom-
pagner dans leurs démarches
sociales ces patients, aux-
quels aucun traitement ne
pouvait plus étre propose.”

Une consultation
basse vision:
pas si simple

Mais mettre en place une
telle consultation n'est pas si
simple. "Développer une
reelle consultation basse vi-
sion etait tres difficile, du
moins jusqu’a l'obtention de
cotations de reéducation
basse vision pour les or-
thoptistes en 2000. L'inves-
tissement materiel était eese

Basse Vision infos - Janvier / Février 2002 25



——

®%® trop lourd pour ces
derniers, d'ol le développe-
ment de réseaux entre les
professionnels de la basse
vision se traduisant par

exemple par le prét d'aides
techniques, loupes...” De
son coté, Xavier Zanlonghi a
longtemps travaillé en colla-
boration avec une orthop-

tiste “payée de sa poch
trois demi-journées par s
maine. “En 1998, la d
mande a exploseé... et con
nue d'augmenter. No

Annie Frandeboeuf, opticienne de la société Lissac, travaille 3 Nantes
depuis plus de cing ans. D’autres opticiens viennent une 3 deux fois
Par mois pour réaliser des essais techniques auprés de patients de
Xavier Zanlonghi. Ces opticiens laissent leurs cartes si les patients
veulent ensuite venir se faire appareiller au sein de leurs magasins.
La tache d'Annie Frandeboeuf? “Définir le systeme le plus utile et
le plus utilisable en collaboration avec l'orthoptiste et I'ophtalmolo-
giste.” Le plus d'un tel travail ? “Pour l'opticien, une implication évi-
dente, par le simple fait d'étre en contact avec un patient et non un
client. Et pour les patients, la possibilité de revoir | ‘orthoptiste pour
tirer le meilleur parti de leur aide, et apprendre a mieux évoluer avec
leurs handicaps.” Une consultation qui se veut pragmatique et
concrete. “Sinon le patient ne comprend pas, ne revient pas, insiste
Xavier Zanlonghi. Des le début, nous montrons 3 nos patients des
aides techniques. La rééducation peut bien évidemment se faire
sans, mais cela est plus rare. C'est aussi pour nous un moyen de nous
assurer que l'appareil va étre utilisé, surtout quand if s‘agit d'un in-
vestissement important comme dans le cas d'un teéleagrandisseur.”
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Charléne, qui souffre
d’'une cataracte bijate-
rale congénitale avec
décollement de ré-
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tine, est en premiére
STT a l'institut des =
Malvoyants Monte- =
clair, aprés avoir suivi
jusqu’en troisieme ™
une scolarité classique

i Ll

?
@

®

@

@

@

o

o _

e Jrace a une loupe =

e ¢©clairante. Le ta-

® bieau? Elle a fait une croix dessus, notant ses cours
® “al'oreille” car le réglage d'un monoculaire prend
: trop de temps. Charléne vient de Mayenne avec le
e réved'avoir des verres plus fins que les siens. “Dif.
e ficile de faire mieux que I'équipement qui lui a
® déja été proposé. D'autant que Charléne utilise
® tres bien les aides dont elle dispose.” Une so-
: lution pourrait étre |'association de lentilles
e ot de lunettes. Mais on touche 13 4 une
e des difficultés de la basse vision: “On
® permet souvent & ces patients de
® voir ce qu'ils veulent mais pas
: forcément avec ce qu’ils |
e Vveulent”.
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Baptiste, ¢leve de CM2 qui souffre d'un
rétinoblastome bilatéral, a appris 4 lire fe
braille dans une école spécialisée... mais
egalement fe “noir” par lui-méme, en
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Le souhait de Maria, 91 ans,
atteinte de DMLA, qui vient
pour une seconde consulta-
tion, la premiére ayant été
consacree a l'examen de sa

vue: relire le journal. La solu-
tion proposée ? Une loupe
“toute simple”, 3 poser sur le
journal. La loupe 3 broder lui
aurait egalement permis de
se remettre a la couture, mais
le tremblement des mains de
Maria invalide finalement
cette option. Annie Frandeboeuf en profite pour insister
auprés de la fille de Maria sur I'importance de I"éclairage.
Seconde requéte, I'éblouissement a I'extérieur. Mais
I"essai de verres filtrants ne s'avéere pas concluant.
"Ce qui n'est finalement pas plus mal. Mieux
vaut toujours procéder par etapes.”

prétant une oreille attentive aux cours |
enseigneés en paralléle 3 ses camarades
maivoyants. Baptiste ne compte pas
remplacer le braille, mais voudrait pou-
voir compléter une carte de France ou
lire une bande dessinée avec sa vision
résiduelle. D'autant qu'il a rejoint une
classe “normale” qui a accepté quelques éleves malvoyants et pour la
premiere fois un éléve qui apprend le braille. “Une éducatrice spéciali-
see est détachée a plein temps, précise la maman de Baptiste. Elle leur
apprend par exemple le braille abrége, sorte de sténo du braille,
lorsque les autres enfants sont en cours de lecture.” Des hyper-
oculaires 8x lui seront proposés. Mais avant d'investir, Annie Fran-
deboeuf et Clémence Pedelahor conseillent 3 la maman de Bap-
tiste de revenir avec les textes agrandis distribués aux
quelgues malvoyants de la classe, les jeux de 7 familles aux-
quels Baptiste voudrait jouer avec ses fréres et
sceurs... histoire d‘essayer en conditions
réelles ce que peut lui apporter
I'aide proposée.
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QUELQUES ADRESSES
SUR LA BRETAGNE
ET LES PAYS-DE-LOIRE

AAHVB, Amicale des aveugles
et handicapés visuels

de Bretagne, 5, rue Mancel,
BP 243, 56102 Lorient.

Tél.: 0297 844545,

fax: 0297645319
Aahvb@wanadoo.fr

APAJH, Association pour
adultes et jeunes handicapés,
Ecole Emile Péhant,

24, rue Emile Péhant,

44000 NANTES.

Tél.: 0240479961,

fax: 0240479961

APAJH, Association pour
adultes et jeunes handicapes,
34, rue de la Vergne,

85000 La Roche-sur-Yon,

Tél.: 0251375861,

fax: 0251373340

AVH, Association Valentin Hauy,
9, place Edouard Normand,
44000 NANTES.

Tél.: 024047 9949,

fax: 02401217 99.

CERADYV, Centre éducatif rural
pour aveugles et déficients
visuels — Plenée-Jugon,

La Villeneuve Sainte Qdile,
22640 Plenée-Jugon.

Tel.: 0296318287,

fax: 02963451 96, internet:
centre-educatif@wanadoo.fr

P L TR B et P T o g e R e e T R R I T R S B J T o e g i o b e e e T S e e LR e T e i S P T 1]

IPIDV, Institut pour l'insertion
des déficients visuels,

24, rue Sully Prud’homme,
Ecole maternelle Levot,

BP 752, 29277 Brest CEDEX 0.
Tél.: 0298434194,

fax: 0298461445, internet:
pidv.brest@wanadoo.fr
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CESDVA Centre d'éducation
sensorielle pour déficients
visuels et pour aveugles,

5, rue Albert Martin, 35000
Rennes. Tél.: 0299536133
fax: 02995118 31

[ R g T R R R

IPHV, Institut public pour
handicapés visuels - Les Hauts
Thébaudieres - Vertou, Les
Hauts Thébaudieres, BP 2229,
44122 Vertou Cedex 0.

Tél.: 0251795000,

fax: 0240334101.
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Trois projets basse vision en Pays de Loire

Loin de se reposer sur sonh aura
en basse vision, la région Pays
de Loire essaie de se positionner
comme une région pilote. En te-
moignent les trois projets sur
lesquels la region retiechit ac-
tuellement.

e A commencer par celui d'un
centre de réeducation basse vi-
sion en ambulatoire, projet sou-
tenu par la Mutualité des Pays
de Loire, qui accueillerait a la
demi-journée les malvoyants
graves nécessitant la présence
d'orthoptistes, de psycho-
logues, d'instructeurs en loco-
motion, de réeéducateurs en
actes de la vie journaliere, d'as-

Nantes jouit d'une aura tres ancienne en vision ;

sistantes sociales...

020090 DE OO DPOPSOTOOPDPTIDPOEDDTOODSE®OODTSTOOBS

beneficions en partie du bat-
tage mediatique autour de
la Visudyne, et du renom de
la ville de Nantes pour la chi-
rurgie de la retine.” Pour
faire face, il a decidé I'em-
bauche d'une deuxieme
orthoptiste "basse vision”
depuis quelques mois, Clé-
mence Pedelahor. Sachant
qu'il travaillait jusque-la en
collaboration avec Nathalie
Prigent, orthoptiste qui
consacre |l'autre moitie de
son temps a l'institut des
Hauts Thébaudieres a Ver-
tou, dans la banlieue nan-
taise. “A partir de jan-
vier 2002, nous proposerons
dix demi-journées de consul-
tation par semaine, soit la
prise en charge de quarante
personnes déficientes vi-
suelles.” Une troisieme or-
thoptiste, Lyse Avital, tra-
vaille également avec
'equipe de Xavier Zanlonghi
mais s'occupe speécifique-
ment des examens complé-

nels de la déficience visuelle, réseau qui se-
rait a destination des libéraux, des hospita-
liers, des ecoles... "Un groupe de travail en
etudie actuellement la faisabilité”, precise

des patients viennent partois de 400 km pour consulter
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@ Seconde idee : la mise en
place d'un réseau entre tous les profession-

mentaires et du volet de la
recherche clinique. Car
I"équipe collabore avec I'In-
serm de Lille sur la mise au
point et |'amélioration d'exa-
mens fonctionnels visuels.

Trois nouveaux
patients malvoyants
ravement atteints

chaque jour

Si I'equipe se renforce ainsi,
c'est pour réepondre a une
demande croissante. Les pa-
tients ? “De tous les ages.
Beaucoup viennent pour des
evaluations, assez peu pour
de la reeducation notamment
parce qu'ils habitent loin de
la clinique, tant et si bien que
nous les recommandons a
des orthoptistes et opticiens
de leur région. Les patholo-
gles sont souvent graves, et
nous conduisent a donner
chague année vingt a eee

Xavier Zanlonghi.

@ Troisieme et dernier projet: celui d'un
centre de ressource a la fois destiné aux pro-
fessionnels (qu'il s'agisse des dériatres, des
infirmieres, des trois O...) et aux familles.
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SAAAIS, Service d'aide
a I'acquisition de l'autonomie

en intégration scolaire, 16, rue

de Brest, 22000 Saint-Brieuc.
Tél.: 0296521270

CAMSP Centre d'action
meédico-sociale précoce,
22, rue Robert Douineau,

44230 Saint Sébastien sur Loire.

Tél.: 0251710404,
Tél.: 0251710408,
DOCP 21/09/99 xz

INsTITUT MIONTECLAIR, 51, rue
du Vallon, Quartier du Lac

de Maine, 49000 Angers.
Tel.: 0241733818

fax: 0241720996

internet: ccueil@monteclair.fr.

ECOLE DE CHIENS-GUIDES
D'AVEUGLES DE |'OUEST,
Promenade de La Baumette,
49000 Angers.

Tel.: 0241685923,

fax: 0241470803, internet:
info@chiens-guides-ouest.org
www.chiens-guides-ouest.org

FIFEET

TR FRP I TR T T

UL LE A U U T

i

IR

U T E T R T R 1 gt P P

=
-
B
-
=
E
|
B
b
B
E
==

Basse Vision infos - Janvier / Février 2002 27




B_ASSEVISIDN

RENCONTRE

.. SUITE

IRRP, Information recherche
sur la retinite pigmentaire,
La Pinede, 30160 Bordezac.
Tel.: 0466251354,

fax: 0466251354.

SIJD SAFEP, Association
Gabriel Deshayes Service
Specialise pour jeunes défi-
cients visuels Loic Libenais,

BP 219, 56402 Auray Cedex 0.

Tél.: 0297566313,
fax: 02975664 75.

SSES Centre Jean-Marie

Genouel - Service de soins

et spécialisée, 49, rue du Puits

de la Chaine, 72000 Le Mans.
Tel.: 0443240579,
fax: 0243770494,

APAJH, Association pour
adultes et jeunes handicapeés,
34, rue de la Vergne,

85000 La Roche-sur-Yon.
Tel.: 0251375861,

fax 025137 3340.

e®e® frente indications pour
Marly-le-Roi ou I"Aramav.
Nous adressons egalement
de nombreux enfants et
adultes aux structures regio-
nales, l'institut des Hauts The-
baudieres de Nantes, |'institut
Monteclair d’Angers,
I'APAJH, |'ecole des chiens
guides d'Angers, I'lIPIDV de
Brest, |'ecole de Rennes,
I'AAHBV de Lorient, les ser-
vices externes de Vannes Au-
ray, les services de Laval, St
Brieuc, |'ecole du Mans...
Nous recommandons égale-
ment tres souvent aux defi-
cients visuels de prendre
contact avec des associations
comme I'’AVH, la croisade des
aveugles, 'ANPEA, I"TAPEDV,
Retina France, I'IRRP. et bien
d’autres encore (voir enca-
dre)...

Au total, ce ne sont pas moins
de trois nouvelles personnes
atteintes de deficiences vi-

suelles graves qui sont adres-
sees chaque jour. Des per-
sonnes qui sont rarement ren-
seignées sur leurs droits
sociaux, quand ils existent, et
auxquelles I'equipe s'efforce
de donner un maximum
d‘adresses, de contacts... La
consultation peut aussi étre
'occasion d'une estimation
du handicap afin de lancer un
dossier de demande de carte
d’invalidite auprés de la Co-
torep.” Mais donner des re-
ponses adaptées au cas de
chacun suppose des années
de travail sur une région.
Comment sinon étre capable
de recommander une sociéte
seérieuse en informatique par
exemple? Des années de tra-
vail qui ont permis la consti-
tution d'un service documen-
taire en basse vision, point de
depart du site www.bassevi-
sion.net.

Valérie Duflot

... SUITE
SESSAD, Service d'education

et de soins spécialisés a domi
cile, 34 rue Piednoir, 53000
Laval. Tél.: 0243669872,
Fax: 0243683683, internet:
apf. sessd.53@wanadoo. fr

AFRP RETINA FRANCE - Associa-
tion francaise Retinitis pigmen:
tosa, 2, chemin du Cabirol,
BP 62, 31771 Coulomiers
Cedex 0. Tel.: 0561302050,
fax: 0561789100, internet:
retina.france@wanadoo.fr

ANPEA, Association nationale
des parents d'enfants aveugles
9, rue Louis Braille,

44200 Nantes,

Tel.: 02407595 27.

APEDV, Association des
parents d'enfants deficients
visuels, 10, rue Coste
et Lebrix, 44000 Nantes.
Tel.: 02405901 71.

Liste non exhaustiv
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