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Glaucome congénital :
prise en charge médico-sociale

[ ]
Introduction

Leglaucome congsnital comespond 2 |'enistanice A |2 naissarcs
d'une ancmalia de développsment d'origing génétique qui
enfrains ou antrainera, au cours des troks premisrss annsae
da la vis une augmentation de la tension oculars puis un
plaucome [de Laage de Meux]. Soniincidence de 1 cas sur
10-20 000 naiszencas an Cocidant. Entrs 2 et 15% des
mahoyancas dz ' enfant sort dues au glaucomsa corgénital.
La qualité de vie de c=e enfants &'sst nettament améliorss
dapuis k= 20 demiéres années [Hyvarinan],

L= mede<in aphitalmalcgists doit organiser |3 prise an chargs
glabake multidisciplinains com pranant |s walel médical, mais
égalamant le volet résducetil, social, ke aides techniques,
lea jolets Sducatifs.,

L L

Vous avez diagnostiguéun
glaucome congéenital : que faire ?

Cuglre valets sont @ explorer pour faira un bilan médico-sccial
compkt ;

1 1l wolet médical

21l wolat social

A1 ls wolet réaducation

4 : = volet aides techniques

Hous nsisterons sur lerdle cantral d= ' ophtalmologiste pour
crigniter les parants, et sur [ implication de la nouvells Bgislation
entrée an vigusur début 2005 concernant la gestion du
handicap {loi n*2005- 102 du 11 féerier 2005 pour I'égalits
des droitas et des chances des peraonnes handicapées qui
daclire en 101 aricks = nouweau dispasitif ; tous re sont

FsiE pAruE).
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B Le volet medical

Ciane un pramier tamps, o'sstle pédiatre, le médacin dépar-
tamenital de la Protection Maternalle =t Indandils, le médecin
traitant da |'entant qui sffectue ls dépistage précoce. Ga
dapistags peut Sgalsment awoir lisu dés la metsrnits ou dans
leg CAMEF Les parenits sort Sgalement trés souvant & langine
d= la prem i&rs consulation ophtalmalogiqus PArmaid].

Pluz le diagnostic s=ra précocs, meillsure sara la priss en
charge,

L= nowrrisscn doil Sre trés rapidement dirigs vers I'ophital-
mialogists qui effachue un bilan ophtalmologiqus associé &
das samens complémentaires (Echingraphia, UBK, decire-
phivsiologie visuslle, eaamen scus anssthasia gérdrale, ...).
L'ophtalmolegiste sara aids= par un bilan orthoptique bassa
wision, qui parmattra « d'estimer = le degré éverdusl da
malwnyance, |'existence d'uns amblyopis strabiqus surajoutss,
da déterminier I'int &rét d'uns pries en cherge réé&ducative en
libéral ou dans das structurss spécialisdes typs SAFEP -
SEAAIS,

Trois questiors fondamentakes devrant trowvsr réponas suils
8 ces bilans:

# Est-ce une atteinte oculaire isolée ou asaociés 7
# Est-ce une atteinte stable ou en évolution 7
« L'enfant est-il malvoyant ?

Urie quatrisme question apparal vers ['age de 6 ars

# gxiate t'ilun retard intellectuel pouvant retentir sur ces
gequisitions scolaires ? Ce retard est-il li€ 4 la déficience
wisuelle ¥
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Ure foiz e disgnostic ophtalmaologiqua Stabli, I'ophtalmale-
giste iraite le glaucoms congénital. En cas da malvoyancs, il
deit &galement faire « lannoncedu handicap » momant eouvenit
véiu trés doulourausemant par les familles,
d= ges corsails, do ses cartificats et de ses prescriptions,

qu'il va sidar &l crisrtar les paranta,

' aed par le biais
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B Le volet eocial

La nouvalle législation & crés les Maizons départementales
des peraonnes handicapées [MOPH| qui constituant uns
sorte de guichat uniqus départemantal pour toutas les
quastions relatives & I'accusil, I'information, I'évaluation et

I'orisnitation dae personines handicapses,
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Ciea MOPH, & travars l'intervention d'une &quipe pluridieci-
plingira, ont 13 chiergs de |'évaluation des besnins at des
propoaitiors et établirort un plan personnaliss de compsan-
sation sur la basa d'un projet de vie

La décizion d'attrbution reviendra 3 la Commission des droits
at de 'autoromiz des personnss handicaphes (COAPH) ax
Commission Départemertale de I'BEducation Spacials (GDES).

Elle accorda ot fixs, & 'aide du guids baréme da 2004, = taus
d'incapacits parmettant I'cwerturs du droit & I'Allocation
d'Education pour I'Enfant Handicaps, AEEH [ex Allecation
d'Education Spéciale {AES) et évertuslament & un de ses
cam plémsants). L'AEEH a&t versse par I Caisss d'allecations
familiakes. Ells 3'sjoute aus prestations familiaks de droit
cammun pour compenasr les dépensss lisss au handicap de
I'enfant, jusqu'd 20 ans.

Les COAPH peuvent égalemant examirer les demendes de
carte d'invalidié, voirs da carta européenne da staticninemen
pour peraonnes hardicapées, quisont défvrées par kb prafet,
=0Us certeinss conditians.

D'ici 2008 pourles maina de 20 ans, [ Alocation d'&ducation
de I'enfant hendicaps sera ragroupée dans uns prestation
unique: la prestation de compenaation. Elle sst destinédea
campersar s conasgquances du hand icap.

E Levolet reéducation

La réédducation ==t uniwolet primerdial dans 'sccaptation du
hiendicap et == compsnsetion [Pertalier]. L'ophlalmologiste
va pouwvoir conseiller et orisrtar ces patisrts vers les acteurs
dela rééducation.

Au gein des hipitaus, des cliniques, da struchuras madica-
sociales ou an libérel, les orthoptistes constituant une
premisre démarche da réaducation.

Eien d'suires acteurs de la rédducation peuvent intarvenir
caomme ks peychomotriciens, ke &ducateurs spéciaiass, les
paychalogues, ... Lesinatructeurs sn bocomotion, lesréédu-
cateuwrs en activités de la vie journaliére mtervisndront an
gensral aprés 6 ans.

Goncernan [a rééducation pluridisciplineire de la déficisnce
visuslle dee 0-3 ans, des organismss spécialisss anistant. ||
= agit das CAMSP, des SAFEP et des SASSED.

Le CAMSP, Centra d'Action M&dico-Sociak Précoce, estun
Ked de prévantion, de depistageatde priseen charged'erfants
delanaiz=sance A B ans. la pour principale mission d'établ
un dépistags etun diagnoestic précoce, aussi précis que
pessibla, des froubles du déwalo ppemant du jpurs entfant.

priee an sharge médioo-sooiala

Une fais le diagnestic &tabli; ils sssurant la rééducation de
I'enfant &t I'accompagrement parsntal, dans les beaus du
GAMSE Salon lanaturs du hardicap, ils peuvant Sgalemeni
arieniter [ famille vers d'autres saricss et dquipes spacialisds
compétents.

Les GAMSP disposent dunie Squips pluridisciplingins associant
diverses professions : pédiatrs, pSdopeychiatra, paycholoous,
paychomuotricizn, kindsithérapauts, arthophonista, sducatewr
specialisé at ensaignant... et dans cartains CAMEP crianté
vare [a déficiencs visuells des orthoptistes. L'expsrience
confirma que I'intarvantion précoce d'un CAMSP & une
niflusnce frés positive sur le qualitd de l'intégration sociale
future du jeure déficient visual.

Il existe environ 200 CAM 5P 2n Francs, implantss en ganéral
dars dee grossas agglomératione. Pour ke parants, aprés
natifization da la COAPH, I'accés aue saing du CAMEP e=t
gratuit,

L= SAFEP ; Serviced Accompagnement Familial et d Education
Précoca est uns aous catégorie de SESSAD [Service
d' Education Spscialisée et de Soins & Domicils) spcialisée
dars b prise en charge des enfanits déficiants snsoisk de
063 an=

Le BAFEP & pour objet d'intarvanir supras des snfants dela
ripissenca Al dcoke maternelle dans ke cadra da |'éducation
précocs, at auprés des parents pour 'accompagnamsant
familial. Il @ pour rils de conssiller, informer at soutanir les
familks awes un jpune snfant préesrtant une déficienca visusle
au una cEcith. |l aida &galement 'srfant & développer son
autonomis dans san quatidien en imaraction aves sa familk,
Erifin, il prépars ot soutient les anfants  |'enfr S progressive
dars la vis sociake: crsche, garde par sasistante matemalla,
anirés  ['Ecale..

L souplesse et la mobilits da cae structures kur permatterd
d'sssursr un eccompagrement 3 lafois sducatF, pédagogique
ol thérapsutiqua, arliculé au sein du projet individualiag de
chiaque anfant quels que scient son 499 et e niveau de son
hiendicap.

On paut &galement envizager un mods de gards individuel
avas une assistants matamalle ou collectil en créchs ouhalkie
garderiz. L'accusil de I'anfant au ssin d'uns structure pstite
arfarce peut ki stra bén&fique. Dapuis le décret d'andt 2000,
I'sccusil des enfants handi:apés ast spécifié comms une
migsion des structuras d'accusil patite enfance. Garlaines
structures » pouponniéres d carac iere sandfaie » ont fait de
I accusil dae enfants hendicapss un prajet spacifique comme
La maizon daa powpies 4 Nanfas. || existe dgalement das
créches spécialiséss, complémenitaires des SAFER pour irés
juna enfant déficient vieusl aussin d'institution pour déficient
visual comms 3 Vartou fInstitut Pour Handicapse Visusks 44)
au & Toukuss (Gentre Lestrads M)
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B Levaolet aides techniques

FEp

Quelles aides 7

Un nourrisson demoins da 3 ans atteint d'uns déficisncs
visuelle peut &t doit Sre aid2 st stimul® par |s biais d'aidss
techniquss ou par un ameniagemeant spécifiqus de sa chambre,

Anei das livrea relisfs, des jous, des meubles adaptas pauvent
favarisar "éveil gt le dévaloppement du E£bE,

Des fournisseurs = Intsrmad, des nombrsuy magasing vendent
ce typs de matériel. Gitons rotamment Hop'Toys, Eveil st
jeux, Menka France, IKEA, Benjamins média, et de nombreus
aditeurs de livre éducatifs eonorsg. Enfin ds nombrauses
associations et des bibliskh&ques prétent des ouvrages, das
livres relisfa Figure 1), des jeux ou dee decuments soncras,

337
Quel financament 7

Les implications de la nouvelle loi de fév 20056

La Giormmission des droits ot de | autonomis dae peraonnss
handicapsss déterminana ke beaoins.

La prestation de compersation remplacera d'ici 2002 F'AES
ou I'Allocation d'éducation de | enfant handicaps.

g médioo-soeiala

Le financement d=e gides tachniquss pour les snfants ast
égalem=nit compris dans 'AEEH.

Des= budgets powr des sidss techniques au ssin de |'&cole,
axigtent ausai au niveau duminiskéna da |'&ducation netionaks ;
Handizcal ;

a0 8
Conclusion

Audeld d= sonrilede thérapsuts, [ophtamologiste, aidé du
p2diatra ek du m&decin fraitant, orisnte st accompagne |3
familks d'un anfant attzint d= glavcoms congénital =t d<ficiant
visuel,

La nouvelle Loi n® 2005-102 du 14 f&wrizr 2005 powr I'égalits
des draits st des chances, |3 paricipation et |a citoyennets des
parzonnes handicapées -, avec la création des « Maizons
départementalss dae persornes handicapsse » aide 'oph -
talmologiste dans ses réponsss d 1 familk,

Les bilane ophialmalcgiques doivenit se caler sur ke granides
étapss dela vie sociale, de la scolarité et del'entrés dans |2
mands professicning

# Pourles mains de 3 ans, on visara 3 rechercher des
pathokzgies assccides et 4 inciter e parents & la socialisation
da kaur anfant

# Pour k= 356 ans, il Fat préparsr |'sntrés au GP e rechercher
uriretard intellsztusl

& Pourles 11 ane, ilfaut s==ayvar d'obtenir una stabilts da B
pathilegie pour le collégs

# Pour les 14 ans, a8 posa |e probléme dea deplacemeants, et
du cyclomoteur

# Enguite s poas [orientation professionnsls ; les ophtal-
milcgistas pewvent damandsr [avis des senvices da pathologie
professionnels au ssin des CHU, W

Réfbranas paga pulvams
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