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tteint de rétinite pigmentaire,
Claude Foucher, 56 ans, perd
progressivement la vue. Son
champ visuel se réduit au fil des
ans, l'obligeant a limiter ses déplace-
ments. « Dans la rue, je me fais injurier
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. Lorsqu’on a une
. vue tres faible, tous
. les gestes deviennent
. compliqués et

i parfois dangereux.

¢ Les conseils des

. professionnels pour

"' sefaciliter1a vie.

Z

parce que je bouscule les gens. Il m'est arrivé
d'étre traité d'alcoolique parce que j'ai du
mal a marcher droit. J'accroche les présen-
toirs dans les magasins... C'est drole une
fois ou dewx, mais quand ¢a vous arrive des
centaines de fois, ¢'est dur a vivre. »

Perdre la vue vous plonge dans un
univers hostile, ol tous les gestes de la
vie quotidienne - lire, traverser la rue,
faire la cuisine - deviennent compliqués
et, souvent, dangereux.

En effet, « 80 % des informations sont
fournies par la vue, explique le Dr Pascale
Ronzel, ophtalmologiste et médecin-
directeur du Centre de rééducation pour
personnes malvoyantes (CRPM), a Paris.
Les repercussions d'une déficience visuelle
sur la vie des patients seront tres differentes
selon leur histoire et leur personnalité.
Certains ont 'impression qu'ils ne peuvent
plus rien faire. Ici, nous les aidons a
reprendre confiance en eux. »
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Fn France, les structures comme le
CRPM, ol les patients sont conseillés par
une équipe pluridisciplinaire comprenant
ophtalmologistes, orthoptistes, ergothéra-
peutes, psychologues... sont peu nom-
breuses. « Depuis une dizaine d'années, la
prise en charge des malvoyants s'ameliore,
mais nous avons beaucoup de retard »,
remarque le Dr Xavier Zanlonghi. Cet
ophtalmologiste a créé, dans la région de
Nantes, un réseau de soins de proximite
fédérant des professionnels de la "basse
vision”. Il n'en existe que deux autres en
France, I'un a Marseille, I'autre a Rennes.

On manque d'equipes
specialisees

Pourtant, les besoins sont réels. Juliette,
65 ans, bénévole au sein de |'association
DMLA, témoigne : « Beaucoup de personnes
nous appellent pour parler de leur vie quoti
dienne et demander des conseils. Les femmnes
se désolent de ne plus pouvoir se maguiller
Elles sont obligées de demander a leur man
comment s'habiller. 1'autre jour, une grand
mere nous racontait qu'elle ne reconnaissiil
plus sa petite-fille qu'a la voix. »

Trop souvent, ces personnes ignorent
les aides dont elles peuvent benéficier

es malvoyants
de plus en plus nombreux

En France, 600 000 personnes
souffrent de glaucome, une
maladie qui détruit progressive-
ment le nerf optique. Plus de
400 000 patients sont atteints
de DMLA. lls seront deux ou rol§
fois plus nombreux d'ici 2030,
Entre 50 000 et 70 000 personnes
ont une retinite pigmentaire,
maladie d'origine genetique.
Enfin, 10 % des diabetiques
souffrent de retinopathie, une
maladie qui peut rendre aveugie
et qui pourrait étre evitee par

un meilleur suivi ophtalmologique
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« Il est vrai que certains ophtalmologistes ne
s'occupent que de la maladie et ne donnent
pas de conseils pour gérer le handicap »,
regrette le Dr Ronzel, dont l'activite
démontre, au contraire, que l'on peut
faire beaucoup pour aider les malvoyants.

Apprendre a voir autrement

Francois, 69 ans, atteint de DMLA
(dégénérescence maculaire liee a I'age), va
bientot commencer des seances d'orthop-
tie. « Mon ceil le plus atteint garde une vision
périphérigue. Je pense qu'on pourrait I'uti-
liser. » De fait, on peut, par des exercices,
s'entrainer a “voir autrement”, de facon a
utiliser au mieux les capacites restantes.

Au cours de ces séances, on peut
aussi “réapprendre” a lire avec des aides
optiques (loupes, vidéo-agrandisseurs... ).
« Ces appareils sont pratiques pour déchiffrer
une facture, faire des mots croisés, mais pour
lire un roman il vaut mieux choisir les cassettes
enregistrées ou les livres en gros caracteres »,
précise Christian Mérat, opticien.

Hélas, ces systemes coutent tres cher et
ne sont, pour la plupart, pas pris en
charge par la Sécurité sociale (un vidéo-
agrandisseur cotte environ 3 000 €). On
peut, malgré tout, s'adresser a un "Site
pour la vie autonome”*, pour obtenir

En dépistant plus tt des maladies comme le glaucome ou la rétinopathie

diabétique, on pourrait éviter la survenue de graves handicaps visuels.

une aide financiere. Mais les moyens dont
disposent ces structures officielles sont
tres variables d'un département a l'autre.

Réameénager son intéerieur

« Je casse toute ma vaisselle, je verse l'eau
a coté du verre.. » Malgré une vigilance
de chaque instant, le moindre geste est
un veritable casse-téte pour Frederique,
49 ans, atteinte d'une forme grave de
glaucome. Sur les conseils d'un ergothera-
peute spécialisé, on peut réorganiser son
intérieur de la maniere la plus pratique
possible (voir encadre ci-dessus). Ces
astuces, souvent simples, vous changent
reellement la vie.

Affronter la rue

I'rancois, malgré une vision extreme-
ment réduite, continue de se déplacer seul
dans la rue. « Sur les trajets habituels, je fais
appel @ ma mémoire. Mais cela m'oblige a
rester tres concentré. » Claude se débrouille
de la méme maniere : « Je balaie le paysage
comme si j'avais une caméra et j'enregistre les
images. Lorsque je reviens au méme endroil,
je me repasse le film dans la téte. »

Chacun a ses petits trucs pour affronter
les carrefours, la foule et les transports en

comment faire tace

Le moindre geste du quotidien peut
étre un vrai casse-téte. Des astuces
pour réorganiser son interieur :

e Poser des reperes tactiles pour
reconnaitre les programmes du
lave-linge, les couleurs de vetements,
les temperatures du four...

e Jouer des contrastes
de couleurs pour la vaisselle.

e Utiliser des verres anti-renversement,
des assiettes inclinees pour que
la nourriture ne deborde pas....

commun. Fréedérique s'est lancée un veri-
table défi. « Je me suis tellement fait traiter
de “memé” parce que je mesdéplace lente-
ment que j'ai décidé qu'on ne remarquerait
plus mon handicap. » Depuis, elle s'en-
traine a se servir de tous ses sens quand
elle marche dans la rue.

Plutot que d'improviser ses déplace-
ments, on peut aussi suivre un appren-
tissage avec un professionnel @ « Un
instructeur de locomotion wvous montre
comment prendre des reperes dans la rue.
11 peut, bien que ce soit une étape difficile
psychologiquement, vous apprendre a uli-
liser une canne blanche, a la fois pour gerer
les obstacles et vous signaler aux autres »,
explique le Dr Ronzel.

Pour trouver l'adresse d'un specialiste
“basse vision” ou du matériel adapté, le
mieux est de demander conseil aupres
des associations de patients.

SYLVIE DELLUS N

* Renseignements aupres des Conseils généraux.

OU S'INFORMER ?

e Retina France : 0 810 30 20 50 (n*® azur),

www.retina-france.asso.fr

e Association DMLA : 0 800 880 660
(n® vert), www.ophtalmo.net/dmla/
® France glaucome : 0 800 505 501
}n“ vert), http://monsite. wanadoo.fr/
rance_glaucome/

e Association Valentin Hauy :

01 44 49 27 27, www.avh.asso fr
 Des adresses et des renseignements
sur www.bassevision.net
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