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Editorial
«Avoir les yeux d’Argos »

Cette expression signifie : « étre lucide et
vigilant ».

Etre lucide car malgré de nombreuses
campagnes de préventions, beaucoup de personnes atteintes
de basse vision ne savent pas qu’il existe des solutions. Il nous
faut plus que jamais améliorer l'information aupres du public
concerné et surtout leurs accompagnants.

Etre lucide car méme si nous parlons depuis tant d’années
d’une prise en charge pluridisciplinaire, il existe, sur le terrain,
encore beaucoup trop d’incompréhension, voire de la défiance
entre les différents professionnels impliqués. Nous devons
plus que jamais accroitre les échanges entre tous les acteurs
intervenants.

Etre vigilant car la prise en charge de la basse vision ne peut

et ne doit en aucun cas étre un acte dont le seul objectif serait
une approche commerciale. Nous avons une responsabilité
morale. La vente de produit technique en ligne est dangereuse
et inappropriée a cette nécessité de personnalisation et d’essai
indispensable avant tout acte d’achat.

Etre vigilant car la basse vision doit étre pratiquée par des
professionnels impliqués, formés et ayant une réelle passion
pour leur métier. La reconnaissance d’un professionnel
spécialisé ne s’arréte pas a l'acquisition d’un label, méme s’il
est a mon sens nécessaire et indispensable. Tout spécialiste
doit poursuivre tout au long de sa carriére une formation
continue. Les collogues proposés par ARIBa doivent se
poursuivre dans ce sens et étre utiles a tous les acteurs de la
Basse Vision.

Oui, lopticien dans son magasin est un intervenant majeur pour
assurer 'information grand public et apporter les premieres
réponses aux nombreuses questions et angoisses. Je me

réjouis qu’en plus des opticiens indépendants, Optic 2000 et
Lissac viennent de rejoindre Krys en réglant les adhésions de
lintégralité de leurs points de vente basse vision.

Merci pour vos adhésions !l!
Oui Ensemble nous pouvons faire de la « Belle Basse Vision » .

Jean-Marc DELOM

opticien, Panoptess - Tours

21¢ Colloque
de Printemps
ARIBa

Paris, 8 mai 2017
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L'opticien
Basse Vision
en France

Marie-Cécile Geeraert *
Nr

Suite a la présentation d’Emilie ORTA au dernier
congrés ARIBa sur la formation Basse Vision pour
l'opticien en France, ainsi que son réle dans 'équipe

thérapeutique, je vous propose ci-dessous un
complément d’information

Les formations BV en France

1. Formations universitaires

- Soit a temps plein pour les étudiants en formation initiale
- Soit en alternance, par le biais de la formation continue.

Diplome Bac +5

@ Paris - Faculté des Sciences d’Orsay- Master Sciences de
la vision (dont 115H de Basse Vision)

@ Saint Etienne - Diplome européen d’optométrie - 7 unités
de formation dont 1 unité Basse vision de 18 jours

Diplomes d’Université (DU) a Paris

@ DU Basse vision - 115h qui peut étre suivies par les
opticiens (licence), indépendamment du master.

® DU Techniques de compensation du handicap visuel
149h + stage 3 semaines + mémoire - ouvert a de nombreux
professionnels de la basse-vision dont opticiens (BTS),
ophtalmologistes, orthoptistes. ..

Formations professionnelles

Les organismes indépendants :

@ ISOFORM - Paris, Lille, Nancy, Lyon, Marseille, Toulouse,
Bordeaux, Nantes, Rennes

@ Centre Montéclair - Angers

® GRETA - Bordeaux

® CMO - Bures-sur-Yvette

@ ID Conseil - Montpellier, Nimes

Les fournisseurs de matériel

@ Essilor Academy - Paris

@ Eschenbach - en local (regroupement de plusieurs opticiens)
® Zeiss - en magasin

® Lesa - Paris

Les groupements d’opticiens

@ Lissac et Optique 2000 - Paris (Clamart)

® KRYS Groupe - Par région

@ Les opticiens mutualistes - VVisaudio fac - Nimes
@ Groupe Alliance. ..

Role de Uopticien spécialisé en BV

- S’adapter a la demande du déficient visuel en fonction de
ses besoins et de ses capacités :

- Histoire de cas - découverte du déficient visuel (ses
handicaps, ses souhaits.. )

- Réfraction optimisée adaptée a la Basse Vision et a la
vision des contrastes

- Connaissance de lensemble du matériel permettant
les essais et le choix du meilleur équipement (systémes
grossissants, filtres, éclairage...)

- Travail en pluridisciplinarité (ophtalmologiste, orthoptiste,
instructeur en locomotion, psychologue...)

* Opticienne, Verrieres-le-Buisson
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Un chien guide,
pour les personnes
malvoyantes aussi !

Yolande De Sousa *

Plus de 220 chiens guides d’aveugles sont
aujourd’hui remis par an aux personnes déficientes
visuelles par ’'un des seize centres d’éducation
affiliés a la Fédération Frangaise des Associations de
Chiens guides d’aveugles (FFAC). Fruit d’une chaine
de solidarité, impliquant écoles de chiens guides,
éducateurs, familles d’accueil et professionnels de
santé, le chien guide apporte @ son maitre auto-
nomie, confort et sécurité dans la vie quotidienne.
Mais qui peut en bénéficier ? Quelles sont les
démarches a effectuer pour le demandeur ? Et quel
parcours connait le chien avant de devenir chien
guide ? Explications et réponses.

Chien guide, qui peut en bénéficier ?

Les chiens guides sont remis gratuitement, des l'age de
12 ans, a des personnes aveugles mais également a des
personnes malvoyantes profondes. Il convient d’insister sur
cedernier pointcarde nombreuses personnes malvoyantes
n‘osent pas faire de demande de chien guide pensant
a tort que ce dernier nest réservé qu’aux personnes en
situation de cécité compléte. Le chien guide accompagne,
par exemple, les personnes confrontées a une perte de
vision périphérique, comme la rétinite pigmentaire, qui
complique inexorablement les déplacements.

Ses apports : autonomie, confort,
sécurité et accessibilité

Véritable aide au déplacement, le chien guide réduit la
fatigue liée a la concentration et a 'anxiété. Il apporte une
approche plus globale et plus sereine de l'environnement.
Eviter les obstacles, trouver les passages piétons, montrer
les escaliers, mémoriser des parcours, trouver un arrét de
bus, une boite aux lettres... tels sont les ordres, parmi les
50 qu’il connait, auxquels il obéit. Mais le chien guide a
aussi un autre avantage, celui de permettre une vie sociale
plus harmonieuse. Une vie sociale dailleurs facilitée,
il convient de le rappeler, par l'article 88 de la loi du 30
juillet 1987, modifié en 2015, qui autorise les chiens guides
accompagnés de leurs maitres a accéder sans aucun frais
supplémentaire a tous les lieux ouverts aux publics (trans-
ports, commerces, restaurants, hotels. . .).

Obtenir un chien guide : les
démarches a effectuer

Le chien guide s’inscrit dans une demarche
volontaire de la personne déficiente visuelle.
Pour pouvoir en bénéficier, elle doit adresser une
demande de chien guide a 'école la plus proche
de son domicile et fournir par la méme occasion un
dossier médical. Dés réception du dossier, différentes
entrevues sont planifiées avec une équipe pluridisciplinaire
composée d’éducateurs, d’un instructeur en locomotion et
d’un psychologue. Objectifs : permettre a l'équipe de déter-
miner la motivation dela personne, l'attitude de 'entourage
familial et professionnel, afin de s’assurer que le chien sera
bien accepté, enfin la capacité de déplacement et la santé.
En effet, pour pouvoir se déplacer avec un chien guide,
la personne aveugle ou malvoyante doit déja étre a l'aise
avec la canne blanche et la représentation de l'espace. La
rencontre avec 'équipe pluridisciplinaire permet d’évaluer
tous ces points au moment de la demande. Si besoin, des
stages en locomotion sont proposés afin de pouvoir se
mettre a niveau et bénéficier d’un chien guide. Dans le cas
contraire, la personne sera réorientée vers d’autres services
adaptés aux besoins spécifiques qui ont été décelés lors de
son évaluation.

Un suivi régulier pendant Pactivité du
chien

Une fois 'évaluation passée et la demande acceptée, une
rencontre avec un ou plusieurs chiens en éducation est
programmee. Un moment important car il va permettre de

* Chargée de communication, Fédération Francaise des Associations de Chiens guides d’aveugles
Tél: 0144 64 89 81 - Mail : y.desousa@chiensguides.fr - Site : www.chiensguides.fr

Photo Philippe Rocher - FFAC
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déterminer le meilleur profil. Avant la remise officielle du
chien guide, la personne déficiente visuelle bénéficie d’un
stage de quinze jours, une semaine a l'école et une semaine
a son domicile (les durées peuvent varier en fonction des
besoins des personnes).

Une attestation est fournie a la personne déficiente visuelle
bénéficiaire du chien guide pour obtenir la prestation de
compensation animaliére aupres de la MDPH, qui s’éleve a
50€ par mois. En moyenne la vie « active » du chien guide
dure entre 8 et 10 ans. Le contact avec l'école est maintenu
par un suivi régulier et des journées de perfectionnement
sont programmees, surtout les deux premieres anneées.
A Uheure de la retraite, le chien guide reste généralement
chez son maitre mais aprés un renouvellement, si l'utili-
sateur ne peut assumer la présence des deux chiens, le
retraité est accueilli par entourage ou par une famille
volontaire. A noter, le renouvellement, pour cause de vieil-
lesse, de maladie ou de déces du chien guide précédent est
prioritaire.

Le parcours du chien guide d’aveugle :
une chaine de solidarité

Laventure commence au sein du réseau délevages de
chiots de la fédération, dont le CESECAH, centre d’élevage
national basé a Lezoux, fait partie. Cette maternité a la
pointe du progrés collabore avec les instances vétérinaires
afin de participer a lamélioration des races et tendre a la
création du chien guide avec les meilleures predispositions
possibles. Les chiots sont suivis individuellement et sont
sélectionnés a 2 mois en tenant compte de leur compor-
tement dans la meute, de tests, de leur aptitude a étre
sociable et de leur équilibre émotionnel. De 2 mois a 1 an,
les chiots sont placés dans les familles d’accueils bénévoles
dont la mission principale consiste a sociabiliser ces chiots
selon des principes d’éducation précis. Elles inculquent au
chiot propreté, obéissance de base des ordres simples, un
bon comportement en famille et a l'extérieur. A partir de
six mois, le jeune chien va régulierement a 'école pour des
stages progressifs.

De 12 a20mois, a l’école, 'éducation spécifique commence:
obéissance, évitement des obstacles, cheminement sur les
trottoirs, les passages piétons... Ce travail spécifique de
guide dure environ six mois, 'éducation doit se faire avec
un minimum de contraintes, afin que le caractére du chien
soit respecté.

Le 5000¢ chien remis en 2016

Parmi les déficiences sensorielles, prés de 2 millions
de personnes déclarent une déficience visuelle. 65 000
d’entre elles souffrent d’une cécité compléte et 150 000
sont atteintes de malvoyance profonde. Aujourd’hui en
France seule une infime minorité de personnes déficientes
visuelles, 1%, bénéficie d’un chien guide. La Fédération
Frangaise des Associations de Chiens guides d’aveugles
poursuit depuis prés de 45 ans son action et compte
aujourd’hui 1 500 équipes actives sur le terrain. En 2016
un nouveau record a pu étre établi, grace a la générosité
du public, ce sont 222 chiens guides qui ont pu étre remis
par 'une des écoles fédérées du mouvement chien guide.
Ce travail collectif a ainsi permis de remettre en décembre
2016 le 5000e chien depuis la création de la fédération. l

Q) ensavoiRPLUS

Créée en 1972, reconnue d’utilité publique en 1981, la FFAC regroupe 9 associations régionales,
16 centres d’éducation, 1 association nationale d’utilisateurs (Association Nationale des Maitres
de Chiens Guides d’Aveugles), 1 centre d’éducation de chiens guides pour enfants et adolescents

(Fondation Frédéric GAILLANNE) et 1 réseau d’élevage de chiots. La FFAC poursuit son action grace a
la générosité du public, dons et legs, chaque année se sont plus de 200 chiens guides qui sont remis
gratuitement a la personne déficiente visuelle. 1 500 équipes « personne handicapée visuelle -
chien guide » sont actuellement en activité. www.chiensguides.fr - Tél. 01 44 64 89 89

Retrouvez sur www.partoutavecmonchienguide.fr

la campagne de la FFAC a destination des professionnels de santé.
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Conférence
de ’OMS sur
la déficience
visuelle

Dr Claire Meyniel*
Pr Pierre-Yves Robert**

Rapport présenté lors du 20¢ Colloque de
Printemps, Paris 9 mai 2016

Dansle monde,lenombrede personnes
déficientes visuelles est évalué a 285 millions dont 39
millions de personnes aveugles, principalement localisées,
par ordre décroissant, en Chine, en Inde, aux Etats unis, en
Indonésie, au Brésil et au Pakistan. Parmi ces personnes,
80% sont agees de plus de 55 ans.

Le plan d’organisation des soins ophtalmologiques prévu
al’lOMS de 2014 4 2019, basé sur l'article 26 des droits de la
personne avec un handicap, est une grande opportunité
pour développer la prise en charge de la déficience visuelle
(DV). Dans ce contexte, la conférence de 'OMS 2015 sur la
DV aréuni 50 spécialistes de la basse vision a Rome du 8
au 12 décembre 2015.

Lobjectif de cette rencontre était de donner des standards
pour les pays souhaitant développer la réadaptation visuelle a
travers l'identification de trois niveaux de prise en charge:

@ le niveau primaire, lieu du dépistage et d’information
@ le secondaire, lieu de la réhabilitation de qualité

@ le tertiaire, lieu de la réhabilitation de qualité incluant
également les dimensions de recherche et d’innovation

La conférence devait dégager, pour ces trois niveaux
de prise en charge, un standard minimum (sans quoi la
prise en charge n’est pas de qualité professionnelle) et un
standard optimum (objectif a atteindre dans l'idéal).

Les travaux ont d’abord permis
de lister les difficultés rencontrées
sur les cing continents

En Afrique, la formation insuffisante des professionnels
impliqués, le manque de matériel ainsi qu'un probleme
de compétitivité avec d’autres programmes de prise en
charge tels que la lutte contre le HIV ou la Malaria, limitent
le développement de la prise en charge en DV.

En Amérique, les difficultés rencontrées sont une grande
variation entre les différents pays (moins de 10% de prise en
charge dans les pays dAmérique du sud et centrale), ainsi
qu’unedifficulté a détecter les comorbidités. 'un des principaux
points d'amélioration est d’augmenter la communication entre
les ophtalmologistes et les centres de réhabilitation.

EnAsie du Sud, 'absence d’information ainsi qu’un secteur
public restreint aux soins de premieres nécessités limitent
le développement de la DV. Les principales attentes sont :
trouver des fonds pour les équipements (gouvernements
et dons) et soutenir des programmes d’éducation.

En Europe, les difficultés sont liées a 'hétérogénéité entre
les centres publics et privés de réhabilitation, ainsi qu’a
la multiplicité des interlocuteurs référents (différentes
sociétés de professionnels, nombreuses associations
de patients,...). Uun des points d’amélioration serait de
mieux détecter les comorbidités (pathologie neurologique,
psychiatrique, gériatrie,...).

Au niveau du pourtour Méditerranéen, [absence de
centres de réhabilitation visuelle ainsi que le manque
d’intérét des professionnels limitent la prise en charge
en DV. Les principaux points d’amélioration seraient de
réduire le co(it du matériel et d’adapter les besoins avec
'augmentation du nombre de patients victimes de guerre.

En région Pacifique, a mauvaise distribution des services
de réhabilitation en DV, 'hétérogénéité des centres DV
selon les revenus des pays, et les financements limités
sont les freins au développement de la réhabilitation en DV.
L'un des objectifs d’amélioration est de mettre en place des
formations spécifiques pour les professionnels.

Les réunions ont ensuite permis d’arriver
a un accord de recommandation pour les
trois niveaux de prise en charge

1. Les centres primaires

@ Les centres primaires peuvent étre des centres de santé,
des hopitaux dont ceux spécialisés mere enfant, des
écoles,...

@ Les personnels impliqués sont les professionnels formés
tels que les enseignants, les infirmieres,...

Le standard minimum a été défini comme suit :

@ Les roles minimaux requis dans les centres primaires sont :

- Linformation des personnes déficientes visuelles et
aveugles ainsi que de la communauté internationale
sur les connaissances de la basse vision et de la réha-
bilitation.

- D’évaluer l'acuité visuelle des personnes.

- D’adresser dans des centres spécialisés dans I'examen
ophtalmologique afin d’avoir un diagnostic.

- D’évaluation des besoins et risques personnels (chute,
sécurité,...) et de fournir des éléments de formation
simple en mobilité et activité de la vie quotidienne.

® Les équipements minimum sont des échelles d’acuités
visuelles et des lampes.

En plus de ces standards minimaux, peuvent étre proposés
dans les centres primaires un soutien psychologique,
la réalisation de la réfraction et de lidentification

*Neurologue, Pitié-Salpétriere, Fondation Hospitaliére Sainte-Marie — Paris
** Ophtalmologiste, CHU Dupuytren - Limoges

-
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et la prescription de matériel, de la télémédecine,
une réhabilitation simple (mobilité, activité de la vie
quotidienne, utilisation du matériel) et des kits pédiatriques
spécifiques.

2. Les centres secondaires

® Les centres secondaires peuvent étre des centres de réha-
bilitation en basse vision, des écoles, des consultations
spécialisés ou des hopitaux.

@ Les personnels impliqués sont les professionnels de la
vision.

Le standard minium a été défini comme suit :
® les roles minimaux requis dans les centres secon-
daires sont:
- D’évaluer la fonction visuelle et la réfraction
- D’évaluer la vision fonctionnelle et ['utilisation de la
vision
— De prescrire du matériel adapté
- De réaliser une réhabilitation en activité de la vie
quotidienne, en orientation et mobilité, d’apprendre a
utiliser du matériel optique et non optique et a déve-
lopper des compensations sensorielles.
- De réaliser un soutien psychologique.
- De chercher les comorbidités associées.

® Les équipements nécessaires sont des échelles d’acuité
visuelle, de contrastes, de vision des couleurs, le trou
stenopéique, les champs visuels, les équipements de
réfraction, le matériel d’ophtalmologie, des filtres, des
canes, du mateériel de vision de loin et de prés et des aides
de la vie quotidienne.

En plus de ces standards minimaux peuvent étre proposés
dans les centres secondaires de la télémédecine des forma-
tions en braille, une évaluation de la stabilité de la fixation
et de la sensibilité de la rétine (PRL), des aides a I'emploi
et pour lorientation professionnelle, une évaluation a
domicile des besoins, des entretiens personnels psycho-
logiques et une réhabilitation a travers le développement
neuro visuel (instruments de biofeedback).

3. Les centres tertiaires

® Les centres tertiaires sont des centres hospitaliers et des
universites.

Les personnels impliqués sont les professionnels de la
vision.

Le standard minium a été défini comme suit :
® Les roles requis dans les centres tertiaires sont :

- D’évaluer la fonction visuelle, la vision fonctionnelle
et ['utilisation de [a vision, d’évaluer la stabilité de la
fixation et de la sensibilité de la rétine.

- De définir des objectifs avec un management person-
nalisé afin de réaliser une réhabilitation avancée en
activité de lavie quotidienne, enorientation et mobilité,

en braille, d’apprendre a utiliser du matériel optique et
non optique et a développer des compensations senso-
rielles.

- De prescrire du matériel adapté.

-De soutenir psychologiquement la personne et sa
famille.

- De recueillir les comorbidités.

- D’évaluer les fonctions neuropsychologiques, les
possibilités de compensations sensorielles et le déve-
loppement neuro visuel.

- D’aider au maintien dans 'emploi et aux différentes
orientations professionnelles.

- De réaliser a domicile une évaluation des besoins.

- De subvenir aux besoins des personnes ayant une perte
visuelle irréversible.

- De former des professionnels spécialisés.

- De collecter les données.

@ Les équipements nécessaires sont des échelles d’acuité
visuelle, de contrastes, de vision des couleurs, le trou
stenopéique, les champs visuels, les équipements de
réfraction, du matériel d’ophtalmologie, d’électrophysio-
logie visuelle et 'OCT, des filtres, des canes, du matériel
de vision de loin et de prés et des aides de la vie quoti-
dienne.

Il 'y a pas de « standard optimum » pour les centres
tertiaires, qui sont par essence définis comme une réfé-
rence nationale ou plurinationale.

Conclusion

Le congres sur la déficience visuelle a été tres productif
avec la mise en place de standards pour les centres de
niveaux primaires, secondaires et tertiaires approuvés par
'ensemble des experts internationaux.

Il a également permis de nombreux échanges, tant inter-
professionnels qu’interculturels, sur la déficience visuelle
afin de mieux comprendre les enjeux de la réhabilitation a
travers le monde. Une traduction en francais de ces critéres
est prévue dans les mois prochains et l'organisation d’une
réunion de suivi lors de la SFO en 2017 est en discussion. Il

Annuaire biennal
des membres ARIBa

2016/2017

Disponible sur demande
en joignant une enveloppe
a vos coordonnées,

e affranchie 22,92 €.

Actualisation web des
adhérents ARIBa 2017 :
disponible courant

1¢" semestre 2017 sur
www.ariba-vision.org
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La filiere SENSGENE :
une Filiere de Santé
Maladie Rare dédiée
aux maladies rares
sensorielles centrée
sur Pamélioration

de la prise en

charge du patient

Dorothée Leroux*
Fouzia Studer**
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Qu’est-ce qu’une maladie rare ?

Une maladie est dite « rare » lorsqu’elle touche un tres
petit nombre de personnes (moins d’une personne sur
2000 selon le seuil européen). En France, une maladie
est reconnue « maladie rare » si moins de 30 000
personnes en sont atteintes.

Actuellement, environ 7 000 maladies rares ont été
identifiées mais de nouvelles maladies rares sont
découvertes et identifiées chaque semaine.

80% des maladies rares ont une origine génétique.

En France, 3 a 4 millions de personnes sont atteintes
par une maladie rare et prés de 30 millions en Europe.

CENTRE SURDITE
GENETIQUES

. Mecker-Enfants

OPHTARA o Malades, Paris)
{Pr D Bramond-Gignac,
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CREN Toulouse/Bordeausx
(Pr F. Maolecaze, CHU Toulouse)

(Dr . 5 Marlin, HSpital

Qui sommes-nous ?

Le premier Plan National Maladies Rares
(PNMR1, 2004-2010) a permis la labellisation
de plusieurs Centres de Références Maladies
Rares (CRMRs) travaillant avec des Centres
de Compétences Maladies Rares (CCMR), dont
les activités sont dédiées aux patients atteints
de maladies rares. La création, dans le cadre
du PNMR2 (2011-2016), de 23 Filieres de Santé
Maladies Rares (FSMR), dont la filiere SENSGENE dédiée
aux maladies rares sensorielles, a permis d’optimiser
lorganisation des missions dédiées aux maladies rares
par champ thématique. La filiére de santé maladies rares
est une organisation qui a pour vocation d’animer et de
coordonner en réseau un ensemble associant des CRMR et
des CCMR, des laboratoires de diagnostic et de recherche,
des structures sociales et médico-sociales, des associations
de patients, voire tout autre partenaire ou institution
apportant une expertise complémentaire au champ
des maladies rares des aspects communs. Le Centre de
Référence pour les Affections Génétiques Ophtalmologiques
(CARGO) dirigé par le Pr Hélene DOLLFUS, a été nommeé
centre coordonnateur sur le plan National de cette filiere
qui regroupe les 6 centres de références sur l'ensemble du
territoire francais.

Notre champ d’action

Le champ couvert par la FILIERE SENSGENE concerne
principalement le domaine des maladies génétiques rares
delavision et de 'audition et inclut aussi les affections rares
sensorielles non génétiques (moins nombreuses). La file

SENSGENE

Filigre de santé Maladies Rares
raladies Rores Sensorielles

CARGO
g [Pr H Dallfus, HUS, Strasbaurg)

MADLYA
(Pr C. Hamel, THU Montpelier)

* Chef de projet de la filiere SENSGENE
**Orthoptiste référente nationale SENSGENE

y
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active de patientsde lafiliere SENSGENE est d’environ 15000
patients par an. La filiere couvre tout aussi bien le domaine
prénatal, pédiatrique et adulte de ces maladies. Il nous a
semblé légitime, tout en tenant compte des spécificités
liees a chaque handicap, de regrouper les aspects visuels
et auditifs sous la méme égide SENSGENE, d’une part pour
des raisons médicales (par exemple syndromes combinant
les deux types de handicaps), mais également sur un plan
fondamental et thérapeutique (les systémes biologiques et
les approches thérapeutiques ayant de nombreux points
communs).

Les progres de la médecine ont radicalement inversé la
prévalence des causes de handicaps sensoriels puisque
actuellement c’est plus de 80% des cas de handicaps senso-
riels qui ont une origine génétique pour 'enfant et 'adulte
jeune avec une trés forte diminution des causes infectieuses
notamment. Les handicaps sensoriels d’origine génétique
sont en fait une constellation de pathologies composée
de nombreuses maladies (pour 1/3 syndromiques et donc
impliquant des liens avec de nombreuses autres filieres)
lices a des altérations au niveau de nombreux genes impli-
quant de nombreuses voies biologiques. Cette complexité,
représente un défi diagnostique et un défi thérapeutique
pour lesquels des recherches fondamentales et transla-
tionnelles sont plus que jamais nécessaires. La filiere prend
en charge plusieurs centaines de maladies rares si 'on
considéere toutes les formes non syndromiques et syndro-
miques de surdité et/ou de malvoyance.

Nos missions

Les trois missions principales des FSMR, telles que définies
par la DGOS, et appliquée au niveau de la filiere SENSGENE
sont:

1.l’'amélioration de la prise en charge des personnes
atteintes de maladies sensorielles rares

Notre filiere renforce, mutualise, coordonne voire impulse
des actions visant a rendre plus lisible et plus accessible
lorganisation en place pour améliorer la prise en charge
globale et la diffusion de l'expertise et des connaissances
dans un objectif d’équité sur le territoire national. La filiere
SENSGENE n’organise pas la prise en charge individuelle
des patients qui reste du ressort des centres de référence et
de compétences qui leur sont rattachés.

2.Le développement de la recherche translationnelle,
clinique et organisationnelle dans le domaine des
maladies sensorielles rares

La filiere SENSGENE dispose de toute l'information utile
sur les bases de données, le réseau des laboratoires
de diagnostic et de recherche, les projets et travaux de
recherche en cours, les programmes centrés sur linno-
vation diagnostique et thérapeutique, etc. Elle favorise et
valorise ainsi, au mieux, le continuum entre la recherche,
translationnelle et clinique et organisationnelle.

3.Le développement de I’enseignement, de la formation
et de l'information dans le domaine des maladies senso-
rielles rares

La filiere SENSGENE se met en position pour disposer de
toute l'information utile sur les initiatives déja prises et
susciter des programmes d’enseignement et la création/
optimisation de diplomes interuniversitaires. Elle organise
toute action pouvant contribuer a une meilleure infor-
mation des acteurs de la filiére et en dehors.

Notre engagement pour lamélioration de la prise en
charge médico-sociale des patients atteints de maladies
rares sensorielles

Le constat au quotidien de la grande disparité des prises en
charge des patients selon leur localisation géographique
nous ameéne a répertorier de fagon exhaustive les moyens
structurels existants et les initiatives locales existantes
afin d’élaborer une stratégie d’amélioration de l'acces a
ces structures pour l'ensemble des patients déficients
sensoriels. Au niveau national, la prise en charge des aides
techniques reste un point a améliorer, alors qu'’il s’agit de
véritables options thérapeutiques ou d’outils d’autonomie.
Nous constatons également que le chemin menant le
patient a l'information en matiére de connaissance de ses
droits et de sa prise en charge potentielle est souvent long
et difficile, entrainant une perte de temps dans la réponse
diagnostique, un découragement et parfois une rupture de
droits.

Afin d’améliorer ces différents points plusieurs actions
sont menées au niveau de la filiere. En premier lieu, deux
groupes de travail ont été mis en place sous 'égide de la
Caisse nationale de l'autonomie et de la solidarité (CNSA).
Le premier groupe de travail est constitué de représentants
de la MDPH, de différentes filieres maladies rares, de centres
de ressources et d’équipes-relais handicap rare. Il a pour
mission de développer des outils transversaux de lien avec
les MDPH afin de permettre une meilleure compréhension
des répercussions fonctionnelles du handicap dans la vie
quotidienne des patients. Ces outils doivent rentrer dans le
cadre d’'une démarche GEVA compatible pour permettre de
déboucher sur une réponse adaptée et personnalisée. Ces
outils vont donc permettre la prise en compte des consé-
quences réelles du handicap dans la vie des personnes
dans le cadre de ’évaluation des situations : limitations
d’activités ou restrictions de participation, contraintes,
signes pouvant entrainer ou majorer les répercussions.

Le moyen pour y parvenir est de faciliter la transmission
des informations pertinentes nécessaires avec [élabo-
ration d’un outil d’aide au remplissage du certificat médical,
d’un outil de liaison complémentaire au certificat médical
avec 2 parties 'une a attention des professionnels et 'autre
a l'attention de la famille et/ou de I'entourage aidant.

L’ensemble de ces outils doivent concourir a améliorer 'en-
semble des démarches administratives pour aller vers une
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simplification et donc une plus grande efficacité avec des
délais de traitement de dossier plus courts.

Le second groupe de travail concerne les problématiques
de la scolarisation des enfants porteurs d’un handicap rare.
Le parcours scolaire et de formation (I'acces au savoir) du
fait d’'un handicap sensoriel est un sujet particuliérement
aigu dans notre domaine et requiert une attention parti-
culiere, comme le soulignent les associations. En effet,
ces enfants atteints de maladies rares sont des éléves
qui peuvent avoir des besoins éducatifs particuliers. Ce
groupe de travail constitué par les filieres maladies rares
et les instances de l’éducation nationale, sous 'égide de
la CNSA, travaillent conjointement afin de créer des outils
transversaux permettant d’objectiver au mieux les réper-
cutions fonctionnelles du handicap de ['éleve-patient. Ces
outils doivent:

@ Permettre un diagnostic fonctionnel concernant les diffi-
cultés sensorielles et/ou intellectuelles et/ou motrices
précis pour aboutir a une adéquation des adaptations
pédagogiques tout au long du parcours scolaire de
P’enfant (y compris les études supérieures).

@ Faciliter la circulation d’une information précise sur les
retentissements fonctionnels de la pathologie entre
les différents professionnels en charge de l'enfant pour
garantir l'adéquation des aménagements scolaires
proposeés.

Par ailleurs nous souhaitons également concentrer nos
efforts sur le cas particulier de la transition enfant/adulte.
Quecesoit pourlehandicapvisuel ou le handicap auditif, les
difficultés liées a la transition entre 'enfance et 'age adulte
se trouvent accentuées et sont souvent trés mal vécues par
le patient. Le passage vers des services destinés aux adultes
(changements d’interlocuteurs), les choix d’orientation
professionnelle, la rupture (ou la non rupture) naturelle
avec le foyer parental, les changements sociaux, physiques,
d’estime de soi et le passage vers une vie affective, sont tous
autant de facteurs déstabilisants souvent a l'origine d’un
profond mal étre qu'il faut identifier et accompagner, afin
d’éviter lisolement, la déscolarisation, une rupture dans
la parcours professionnel, la non information dans des
domaines trés divers... Cette problématique majeure est
bien souvent commune a beaucoup de patients porteurs
d’une maladie rare et une action inter-filiere est menée au
niveau national mais les spécificités du handicap sensoriel
sont des points importants a souligner dans ce cadre.

En conclusion, |a filiere SENSGENE cherche a améliorer la
prise en charge globale des patients atteints de maladies
rares sensorielles dans son ensemble, que ce soit direc-
tement aupres des patients ou indirectement en favorisant
les actions de recherche, de formation et d’information.
Pour plus d’information vous pouvez consulter notre site
internet www.sensgene.com et nous contacter a 'adresse
contact@sensgene.com. W

INFOS ARIBa

Renouvellement partiel du Conseil d’Administration ARIBa

Date limite de réception des candidatures (10 lignes maximum) : 30 septembre 2017.
Les votes s’effectueront par voie postale, internet ou fax, courant octobre 2017.
Candidatures et votes réserves aux adhérents a jour de cotisation 2017.

A noter dans votre agenda :

14¢ Colloque d’Automne ARIBa : Nantes, vendredi 24 novembre 2017
Coordonné par : Martine Routon

Dans notre Bulletin n°39, a paraitre en septembre 2017

Compte-rendu des communications du 21¢ Colloque de Printemps
Lundi 08 mai 2017, Paris, dans le cadre du congres de la SFO.
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Colloque de Printemps « Lundi 08 mai 2017
PARIS, Palais des Congres Porte Maillot | niveau 2, salle 241

Organisation : Marie-Cécile Geeraert & Claire Meyniel

08h55  Le mot de la présidente
Béatrice Le Bail

Enfance & déficience visuelle

09h00  Les pathologies
Mathieu Robert, ophtalmologiste - Paris

09h40  Epidémiologie
Armelle Blaisot, ophtalmologiste
Siam 92, Suresnes

10h00  Examen clinique de l'enfant déficient visuel
Joseph Bursztyn, ophtalmologiste - Paris

@ 10h25 Pause libre

10h45  Autisme et déficience visuelle
Anais Bonmartin, psychomotricienne
Sessad Le Tremplin, Evry

11h10  Autisme et orthoptie
Frédérique Serra, orthoptiste - Nancy

11h35  Retentissement de la déficience visuelle sur la

cellule familiale
Julie Schweitzer, psychologue - SDIDV Créteil

e 12h00 Déjeuner libre

14h00  Assemblée générale, présentation des comptes
Hugues Paulet, trésorier

Réglement par cheéque (ordre ARIBa) ou virement bancaire : CRCA LANGUEDOC
Iban: FR76 1350 6100 0091 0254 5100 144 / Bic : AGRIFRPP835

14h15

14h40

15h05

Lt
Lowae

B -
ELLE

dans le cadre du congrés de la

Equipement de l'enfant
Aline Gamrasi, opticienne - Optikid, Paris

Orientation et mobilité chez 'enfant
Mélanie Gauthier, instructrice en locomotion
AILDV, Grenoble

Autonomie de la vie journaliere et apprentissage
chez l'enfant
Isabelle Duluc, avijiste - IME Evry

Photophobie & photosensibilité

15h30

15h55

16h10

16h35

@ 17h00

Ou en est la recherche sur la photophobie ?
intervenant a venir

Diagnostic et pathologies des patients photophobes
Béatrice Le Bail, ophtalmologiste - IME Evry

Le role des filtres et leur action sur le confort et les
performances visuelles

Anne-Catherine Scherlen, Susana Montecelo
optomeétristes - Institut de la vision, Paris

Comment choisir les filtres et leur support
Jean-Marc Delom, opticien - Panoptess, Tours

Cloture

BADGE OBLIGATOIRE - INSCRIPTION AVANT LE 10 AVRIL 2017

OMme OMlle OM OJDr [gPr Nom,Prénom:

Profession (obligatoire) :

Tél. fixe :
Tél. mobile:

mail :

Sauf opposition de votre part, vos coordonnées seront retranscrites dans
l'actualisation web des adhérents ARIBa 2017, disponible 1¢ semestre 2017
surwww.ariba-vision.org /Ne mentionner que les données a faire paraitre.

Adresse :

» INSCRIPTION SEULE COLLOQUE
[1 22 €: adhérent ARIBa 2017 | retraité | étudiant
[ 49 €: non adhérent ARIBa 2017

» ou ADHESION ARIBa 2017 + INSCRIPTION COLLOQUE @

(détail des barémes de cotisation 2017 dans le formulaire adhésion)

[ 72 €: professionnel en activité

[] 42 €: retraités | en recherche d’emploi | étudiants

[] 90 € : institutionnel, valable pour 2 personnes d’une méme structure
+22 € par inscription colloque = €

=%

ARIBa : 12 chemin du Belvédére - 30900 Nimes / ariba.30@wanadoo.fr
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Mieux connaitre
les « MDPH » !

Martine Routon *

P

Présentation

Laloi du 11 février 2005 a créé les Maisons départementales
des personnes handicapées, chargées de l'accueil et de
accompagnement des personnes handicapées et de leurs
proches. Les MDPH, structures partenariales qui associent
I'Etat, les départements, les caisses locales de Sécurité
sociale et les associations représentatives des personnes
handicapées sont placées sous la responsabilité du conseil
général. Elles exercent une mission d’accueil, d’accompa-
gnement, de conseil pour les personnes Handicapées et
leurs familles.

Les 8 missions de la MDPH sont ainsi définies :

@ Informer et accompagner les familles dés I'annonce du
handicap et tout au long de son évolution.

® Mettre en place et organiser 'équipe pluridisciplinaire qui
évalue les besoins de la personne sur la base du projet de
vie et proposer un plan personnalisé de compensation
du handicap.

@ Assurer 'organisation de la commission des droits et de
'autonomie des personnes handicapées « CDAPH » et le
suivi de la mise en ceuvre de ses décisions ainsi que la
gestion du fonds départemental de compensation du
handicap.

® Recevoir toutes les demandes de droits et de prestation
qui relevent de la compétence de la CDAPH.

@ Organiser une mission de conciliation par des personnes
qualifiées.

@ Assurer le suivi de la mise en ceuvre des décisions prises.

@ Organiser des actions de coordination avec les dispositifs
sanitaires et médico sociaux et désigner en son sein un
référent pour l'insertion professionnelle.

® Mettre en place un numéro téléphonique pour les appels
d’urgenceet une équipe de veille pour les soins infirmiers.

Compétences de la Commission des
droits et de ’autonomie des personnes
handicapées « CDAPH »

Elles sont les suivantes : Apprécier le taux d’incapacité,
attribuer la prestation' de compensation, reconnaitre la
qualité de travailleur handicapé, se prononcer sur les
mesures facilitant linsertion scolaire, professionnelle etc..

Prestation de Compensation
de Handicap « PCH »

Elle ne peut étre attribuée qu’aux personnes de moins de 60
ans ou qui ont été éligibles avant 60 ans.

(loidu 11/02/2005 égalité des droits et des chances) et n’est
pas soumise aux conditions de ressources. Elle permet
d’obtenir des aides pour l'accomplissement des actes
essentiels de la vie et 'laccompagnement de la vie sociale :
Aides humaines, aides techniques, aides spécifiques et excep-
tionnelles si le besoin nest pas couvert par les autres aides,
aménagements du logement et des véhicules, surcolts de
transports, aides animaliéres.

Son attribution releve de la décision de la CDAPH en
fonction du projet devie, du plan personnalisé de compen-
sation établi par 'équipe pluridisciplinaire de la MDPH. Y
sont représentées les associations de personnes handi-
capées. La personne handicapée peut étre entendue par
la commission et peut demander la présence d’un conci-
liateur.

Capacité fonctionnelle

La capacité fonctionnelle dans [’évaluation du handicap se
définit par 'appréciation des capacités de la personne en
dehors de toute assistance humaine ou matérielle et selon
les capacités d’une personne du méme age qui n’a pas de
probleme de santé.

Les items suivants sont retenus :

@ Cotation : pas de difficulté, difficulté legere, difficulté
modérée, difficulté grave, difficulté absolue

® Réalisation effective : seule, avec aide, non réalisée

@ Influence de l'environnement : ce qui est facilitateur ou
obstacle

Une MDPH par département !

Des formulaires de demande unique sont a la disposition
de la personne présentant une situation de malvoyance et
permettent d’obtenir :

@ La reconnaissance du handicap a partir du guide bareme

@ L a carte d’invalidité en cas d’incapacité d’au moins 80%.
Elle favorise 1 part supplémentaire pour le calcul de
impdt sur le revenu, un dégrevement de la taxe fonciere
et de la taxe d’habitation, une exonération de la rede-
vance en cas de non imposition, avantage SNCF si tierce
personne

® La PCH

@ ['allocation adulte handicapée m

* Orthoptiste, membre de la CDAPH 44 = Nantes
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BILAN ORTHOPTIQUE
DE L’ADULTE MALVOYANT

« Données médicales

* Analyse des difficultés
« Bilan sensoriel

=iz | e Bilan moteur
« Bilan fonctionnel

- | . Suggestions

8 pages, format A4 / Proposé par lot de 20 ex.

CoanT g
- GAAT.7 - 2017 - fichiers transmis par internet
- GUIDE ARIBa DES AIDES TECHNIQUES

Propose une approche de l'ensemble des aides techniques et des
matériels distribués par les opticiens spécialisés en basse vision.

* Nantes 2002 | 4¢congres
abc basse vision
400 pages, format A5

* Nimes 2004 | 5¢ congres
La vue, la vision, le regard
52 pages, format A4

* Lyon 2006 | 6¢ congres
Revoir la vision
244 pages, format A4

* Biarritz 2008 | 7¢ congres
La malvoyance pas a pas
28 pages, format A4

* Marseille 2010 | 8¢ congres
Prendre conscience des enjeux de
la réadaptation des personnes DV
64 pages, format A4

* Lille 2012 | 9¢ congres

La déchirure, quand le handicap
visuel s‘annonce

78 pages, format A4

* Toulouse 2014 | 10° congres
“Regards”sur la déficience visuelle
56 pages, formatA4

« Nimes 2016 | 11¢ congrés
Vision, Connaissance & Conscience

56 pages, format A4 L )

b
L)

Sommaires disponibles sur
www.ariba-vision.org,
rubrique éditions

Réglement par chéque (ordre ARIBa) ou virement bancaire : CRCA LANGUEDOC
Iban: FR76 1350 6100 0091 0254 5100 144 / Bic : AGRIFRPP835

Editions 2017

OMme O Mlle OM. ODr OPr
Nom :
Prénom :

Adresse (inscrire “idem” sivous remplissez également le formulaire adhésion) :

Adhésion 2017

VALABLE JUSQU’AU 15 FEVRIER 2018

O Mme oMlle aM.

Nom

Prénom :

Profession (obligatoire) :
Société, association :

Adresse :

CP-Ville:
Pays:

Tél. fixe:
Tél. mobile :
mail :

TARIFS 2017

ODr OPr

050€ PROFESSIONNEL EN ACTIVITE

020 € RETRAITE / EN RECHERCHE D’EMPLOI / ETUDIANT

- Membre  O" Montant
Tarifs 2017 ;g};e Membre | Quantité oTnTgn
2017
Actes des congres (prix unitaire) :
2002 Nantes « 4¢ congres 05€ 010¢
2004 Nimes « 5¢ congres 05€ 010¢
2006 Lyon « 6¢ congres 05€ 010¢
2008 Biarritz « 7¢ congres 05€ 010¢
2010 Marseille « 8 congres 05¢€ 010€
2012 Lille » 9¢ congres 05¢€ 010€
2014 Toulouse » 10¢ congres 05¢€ 010€
2016 Nimes « 11¢ congres 08¢ 016¢
Gaat.7 : fichiers transmis par internet (pas de frais de port)
Version 2017 05¢ 08¢ ‘ ‘
Bilan orthoptique de l'adulte malvoyant :
lotde20ex.: 015€ 023¢ ‘
Montanttotal TTC |
Participation aux fraisde port: | +4¢€
TOTALTTC

(en cours d’étude pour l'obtention d’un diplome d’état, sans exercer une
activité professionnelle rémunérée).

090 € INSTITUTIONNEL : toute structure souhaitant faire bénéficier
deux salariés des avantages de 'adhésion 2017.
Structure et adresse identiques pour les deux adhérents.

Nom / Prénom / Profession / mail :

Adhérent 1:

Adhérent 2 :
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Quelques images du 11¢ Congres ARIBa
les 4 & 5 novembre 2016 a Nimes

les trois
Présidents ARIBa :
Christian Corbé,
Bernard Arnaud &
Béatrice Le Bail

Notre cher rédacteur

en chef, Jean Mergier,

tire au sort le gagnant

du quiz
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& Hugues Paulet
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Marie-Christine Darieu Panoff
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Anne-Stéphanie
Trabuchet-Sabatier

Eric Thouvenot
& Luc Jeanjean

Emilie Orta

Un grand merci a tous nos
partenaires et congressistes
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Complément alimentaire a visée oculaire*

*Le zinc et le DHA contribuent au maintien d'une vision normale

LA PIECE MAITRESSE
de votre stratégie

@ o LiBORATOIRES
I hé a

(1) Des compl édicale g ’
QUINTILES IMS in sept Moteur d'innova tion



