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*Le zinc et le DHA contribuent au maintien d’'une vision normale.
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1 Des compléments alimentaires a visée oculaire promus en visite médicale chez les ophtalmologistes.QUINTILES IMS - Marché des compléments alimentaires oculaires a fin septembre 2019.
Des compléments alimentaires a visée oculaire & 2 capsules/jour.



EDITORIAL

Tres chers membres,

Nous vous souhaitons une excellente année 2020
et une belle et efficace vivacité pour notre Asso-
ciation !

Nous vous remercions aussi pour votre fidélité et
souhaitons la bienvenue a nos nouvelles antennes Par Suehanna NAGI,
de Trappes et Mandelieu que nous retrouverons le ~ présidente de

26 mars prochain a Créteil a 'occasion de la réunion  //Association DMLA
annuelle de toutes nos antennes et serons heureux

de vous voir tous le 15 juin a Créteil pour notre Assemblée Générale.
LAssociation DMLA a intégré un groupe de travail, mandaté par la CNAM
et la HAS, chargé de la mise a jour des recommandations sur la DMLA. Les
anciennes recommandations dataient de 2012 et grace aux Professeurs Béa-
trice Cochener, présidente de I'Académie d’ophtalmologie et Eric Souied du
CHI de Créteil que je remercie, les patients sont intégrés a cette réactualisa-
tion et invités a participer a la réflexion par la voix de I'Association DMLA. La
1° réunion a eu lieu en novembre dernier et nous a permis de rappeler aux
instances que la DMLA est une pathologie qui occasionne de nombreuses
interrogations et de I'inquiétude mais aussi des difficultés de déplacements,
en particulier pour se rendre aux différents rendez-vous médicaux... N’hési-
tez pas a nous faire part de vos remarques afin que nous puissions alimenter
la discussion et faire bouger les choses... vers les patients et les aidants.

Le Congres LOR organisé par le Pr Laurent Kodjikian en décembre a Lyon a
mis en lumiere le fait que les attentes des patients atteints de DMLA étaient
loin d’étre satisfaites. La thérapeutique doit encore progresser et deux nou-
velles molécules devraient bient6t étre mises sur le marché. Mais le diagnos-
tic tardif de la maladie, les complications liées au vieillissement et le suivi
exigé sont lourds a porter... Il reste encore du chemin a parcourir et notre
association a son réle a jouer !

CONSEIL D’ADMINISTRATION DE LASSOCIATION DMLA \

Jean-Charles AMBLARD e Michel BARTHOMEUF e Jacqueline COL @ Georges DAITZ
e Janine DALGREN e Ghislaine DENIER e Francois FANTON e Albert GUEZURIAN

e Eliane GUILLAUME e Claude GUYOT e Marc JOUBERT e Adeline LOYEAU o
Suehanna NAGI e Denise REBAUGE e Ginette SAUER e Brigitte VASSAL e Alain
VERGES e Michéle ZERBIB




ACTUALITES

+ 15 % D’EUROPEENS
SOUFFRANT DE DMLA
EN 2050

D’ici 2050, 77 millions d’Européens
(contre 67 millions aujourd’hui)
pourraient souffrir de DMLA.

Soit une hausse de 15 % calculée
par une équipe de scientifiques allemands. Pour ce faire, ils ont utilisé

les projections de population de I'étude Eurostat, gqu’ils ont couplées aux
estimations de prévalence de la maladie. Le vieillissement de la population
européenne expligue en grande partie ces résultats. Quoi qu’il en soit,

la DMLA risque de devenir un probleme majeur de santé publique, face
auquel les gouvernements devront investir, que ce soit dans la recherche,
les messages de santé publique ou encore les structures de prise en charge.
Source : Br J Ophthalmol. 2019 Nov 11.

deniskot

[

RETINE ARTIFICIELLE : UN NOUVEL ACTEUR FRANCAIS \

Axorus, start-up incubée a Eurasanté a Lille, travaille depuis deux ans
sur un projet de rétine artificielle pour les patients atteints de DMLA.
Celle-ci récupere la lumiere et la transforme en impulsions électriques
comme le font les photorécepteurs dans un ceil sain. Limplant fonc-
tionne de maniére autonome grace a la lumiere qui traverse l'ceil, un
peu comme un panneau photovoltaique.

Des essais sur I'animal devraient bientot débuter au sein de I'Institut de
la vision (Paris). Cette phase clinique pourrait durer trois ans et étre sui-
vie par des essais chez ’lhomme. Objectif visé : s'approcher d’un dixieme
d’acuité visuelle et commercialiser une rétine bionique en 2024.
Sachant que les ambitions de la société sont encore plus larges : cette
rétine doit servir a démontrer |'efficacité de ce qui est au cceur du pro-
jet, a savoir un neurone électronique capable de communiquer avec
le systeme nerveux. Avec, en filigrane, la possibilité de traiter de nom-
breuses maladies neurodégénératives, comme la maladie de Parkinson

ou |'épilepsie.

Source : Les Echos, 20 minutes




TELEAGRANDISSEUR FROGGYLOUPE \

La société Confort Visuel propose un nouveau téléagrandisseur couleur, Full HD,
autofocus qui est connectable a une télévision ou un écran d’ordinateur PC. Il offre
un grossissement de 2x a 32x et 4 contrastes images (normal, noir sur blanc, blanc
sur noir, jaune sur noir Bluecut). Le contraste Bluecut, qui permet de limiter forte-
ment la lumiére bleue, est recommandé aux patients sensibles a I'éblouissement.
Fabriqué en France, tres simple a utiliser (zoom +, zoom -, contraste), il vous aidera
pour lire, écrire, faire des mots croisés, bricoler, réaliser vos travaux manuels... Il
est possible de louer cet appareil pendant 1 mois pour le tester en situation chez
vous, a votre rythme.
Prix : 1490 €. Si vous étes adhérent de I'Association, vous bé- g
néficierez d’'une réduction de 50 euros sur votre achat... 4
et Confort Visuel accordera en outre un don de 50 € a
I'Association.

Plus d’informations sur le site Internet
www.confortvisuel.com

: LE RESSENTI SUBJECTIF N'EST PAS CORRELE
: A UNE RECIDIVE DE DMLA

. Des patients atteints de DMLA exsudative et sous traitement par injection
: d'anti-VEGF peuvent-ils prédire leurs récurrences exsudatives ? La

: pratique d’une auto-surveillance, majoritairement via la grille dAmsler,

: améliore-t-elle cette capacité ? Telles sont les questions auxquelles a

: cherché a répondre une étude menée aupres de 70 patients du centre

: ophtalmologique de la clinique Beausoleil de Montpellier. Les résultats

i s’avérent bien médiocres : la sensibilité (fait
: de prédire avec exactitude la récidive) et la
: spécificité (fait de prédire avec exactitude ~
¢ I'absence de récidive) sont tres faibles, que les .
patients pratiquent ou non une auto-surveillance.
Ainsi, chez le patient pris en charge et traité

: pour une DMLA exsudative, le ressenti subjectif

: du patient n‘est pas corrélé a lapparition d’'une — \
: récidive. D'ol 'importance de suivre a la lettre
le planning de rendez-vous proposé par son

: ophtalmologiste ! Image déformée de la grille
i Source : ) Fr Ophtalmol. 2019 Nov 11. dAmsler
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NaturOphta Macula

LA FORMULE LA PLUS DOSEE EN DHA*

COMPLEMENT ALIMENTAIRE A VISEE OCULAIRE**
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Macula

NaturOphta

PALK Ecnivg Hioisg &l C u {'.

Pour plus d’informations, rendez-vous sur www.complementalimentaire-horus.com

148, Av. G. Guynemer - 06700 Saint Laurent du Var m H 0 rUS
R M A

Tél: 04 9319 54 03 - Fax : 04 97 19 36 31
www.horus-pharma.fr IN— P H A

P/NMA246-11/19 *Desmettre. Compléments en micronutrition 2019. Réalités Ophtalmologiques, 266, 38-44 (2019)
**Le DHA et le zinc contribuent au maintien d'une vision normale. L’effet bénéfique est obtenu avec un apport journalier de 250 mg de DHA.
Pour votre santé, mangez au moins cing fruits et légumes par jour - www.mangerbouger.fr . Lire attentivement la notice. Fabricant : Horus Pharma



~JDOSSIER) == == = —===-
~ DERNIERES AVANCEES
 DE LA RECHERCHE EN DMLA

La DMLA est au centre de nom-
breux travaux de recherche. Dans
le numéro 48, nous vous avions fait
plonger dans le monde des cellules
souches, qui pourraient un jour
permettre de recréer une rétine
abimée.

A plus court terme, les anti-VEGF,
qui ralentissent la progression de

la DMLA humide, restent une so-
lution de choix. Avec bientét un
nouveau-venu dans la famille : le
brolucizumab, nouvelle molécule
qui laisse espérer des injections

trimestrielles. Mais il ne suffit
pas d’attendre de nouveaux anti-
VEGF toujours plus efficaces ; en-

core faut-il déja bien utiliser ceux
disponibles. Le retour d’expérience
de plus de 10 ans dont bénéficie la
recherche aujourd’hui souligne en
effet leur efficacité, sous réserve
que les calendriers d’injection
soient respectés !
Pour autant, il serait réducteur de
croire que la recherche en DMLA
se limite a la pharmacopée et sa
prescription. Le champ d’explora-
tion est bien plus vaste, avec par
exemple les nanotechnologies, la
thérapie génique ou encore les
nouvelles possibilités offertes
par I'intelligence artificielle.
Dossier rédigé par Valérie Duflot




ANTI-VEGF : NOUVEAUTES
ET RETOURS D’EXPERIENCE

LES ANTI-VEGF REPRESENTENT AUJOURD’HUI LA MEILLEURE ARME FACE A LA
DMLA HUMIDE. BIENTOT, UNE NOUVELLE MOLECULE POURRAIT REJOINDRE
CETTE GRANDE FAMILLE DE TRAITEMENTS, QUI BENEFICIE DEJA DE PLUS DE 10

ANS DE RECUL SUR SES EFFETS.

Caractéristique de la DMLA hu-
mide, la néovascularisation se
traduit par l'apparition de nou-
veaux vaisseaux choroidiens
dans la zone centrale de la ré-
tine, qui induisent une baisse de
I’acuité visuelle, une impression
de vision déformée et des ampu-
tations du champ visuel central.
Cette forme clinique de la mala-
die progresse rapidement. A dé-
faut de la guérir, il est possible
de la ralentir via I'injection d’an-

ti-VEGF (Lucentis®, Eylea® ou
I’Avastin®, ce dernier étant hors
marché) qui bloquent l'action
des VEGF, facteurs responsables
de la croissance des néovais-
seaux.

MOINS D’INJECTIONS

AVEC LE BROLUCIZUMAB ?
C’estindéniablementlamolécule
qui a fait couler le plus d’encre
ces derniers mois. Le brolucizu-
mab est un petit fragment d’an-
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ticorps qui vient se fixer au VEGF
et en inhibe fortement les effets
déléteres, a savoir la formation
de néovaisseaux. Le brolucizu-
mab se distingue des autres anti-
VEGF par sa petite taille et la ra-
pidité avec laquelle il est éliminé
de notre organisme.

Deux études dites de phase llI,
soit la derniere étape avant la
demande de mise sur le marché,
ont comparé |'injection dans le
vitré de l'ceil de brolucizumab
intravitréen a celle d’aflibercept
(Eylea®) : l'une (appelée Hawk)
menée en Amérique du Nord,
centrale et du Sud, en Israél,
Australie, Nouvelle-Zélande et
au Japon ; l'autre (Harrier) réali-
sée en Europe et en Asie. Au to-
tal, les études ont inclus plus de
1 800 patients dans plus de 400
sites. Il enressort que la nouvelle
molécule semble aussi efficace,

qgu’elle pourrait étre une solu-
tion pour les personnes répon-
dant mal aux autres anti-VEGF
et surtout qu’elle pourrait po-
tentiellement réduire le nombre
d’injections : apres les trois in-
jections initiales mensuelles, les
injections suivantes pourraient
étre trimestrielles, soit 4 injec-
tions par an (au lieu de 6/an
dans 'étude).

L'IMPORTANCE

DU CALENDRIER

Réduire les injections n’est pas
uniguement une question de
confort : cela laisse aussi espérer
gue les patients respectent mieux
le calendrier préconisé par leur
ophtalmologiste. Car de leur ad-
hésion dépendront les résultats,
et donc le ralentissement de Ia
progression de la maladie. Et ce a
long terme. Ainsi, les premiers ré-

MECANISME D’ACTION
DES ANTI-VEGF

'anti-VEGF (en jaune)
capte le VEGF : il 'em-
péche ainsi de se fixer
sur son récepteur et
d’induire la formation
de néovaisseaux.

©OThe Angiogenesis
Foundation
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sultats d’une étude appelée Rain-
bow souligne que le respect des
trois injections initiales d’Eylea®
(une injection par mois durant
trois mois) conditionne les perfor-
mances visuelles des patients me-
surées a 24 mois. En parallele, une
étude australienne vient de mon-
trer combien le fait de suspendre
son traitement a base d’anti-VE-
GF est risqué : dans 41 % des cas,
la néovascularisation repart de
plus belle dans I'année ; dans les
5 ans, la majorité des yeux sont
touchés (79 %). La perte de vision
est nette (4,2 lettres depuis la
derniere injection) et loin d’étre
compensée par une nouvelle in-
jection (3,3 lettres de perdues
comparativement a des patients
qui ont suivi leur traitement de
maniere assidue).

Il est donc primordial de res-
pecter le calendrier des injec-
tions a la lettre, qu’il s’agisse de
la premiere phase d’induction
(3 injections mensuelles) ou des
suivantes. Le jeu en vaut la chan-
delle.

DES DONNEES A 10 ANS

Autre volet de recherche : le sui-
vi a trés long terme des patients.
Car aujourd’hui, certains d’entre
eux bénéficient depuis plus de
10 ans d’injections d’anti-VEGF.

Une étude menée aupres de pa-
tients de longue date suisses,
néo-zélandais et australiens (soit
712 yeux) souligne, sans surprise,
que les patients qui ont suivi leur
traitement de maniere disconti-
nue ont perdu davantage de vi-
sion. En revanche, chez les pa-
tients assidus (en général ceux
dont I'acuité visuelle >= 20/40),
les résultats sont satisfaisants :
I'atrophie centrale est loin d’étre
irrémédiable comme on a pu le
redouter, et les capacités visuelles
sont en partie préserveées. Les ré-
sultats sont bien meilleurs pour
les habitants des régions aus-
trales (perte de 0,9 lettre, contre
14,9 pour les Suisses) qui ont en
moyenne bénéficié de davan-
tage d’injections (53 injections
contre 42 injections en Suisse) en
moyenne sur 10 ans. En France,
une étude similaire auprés de
94 patients (soit 116 yeux traités)
montre une perte de presque
18 lettres en 10 ans (l'acuité vi-
suelle baisse en moyenne de
57,7 a 39,9 lettres). Ces résultats
francais plus mitigés sont a relier
a un faible nombre d’injection :
4 sur les 12 premiers mois (sa-
chant que 3 injections initiales
mensuelles sont normalement
recommandées), puis 2,6 par an
par la suite, soit moins de 28 in-
jections en 10 ans. Dans 78 % des
cas, une atrophie géographique
s'est développée au terme des
10 années.



LES NANOTECHNOLOGIES

LE NANOMETRE. SOIT LORDRE DE GRANDEUR DE LA DISTANCE ENTRE
DEUX ATOMES. TELLE EST UECHELLE INFINIMENT PETITE QUI DEFINIT LES
NANOTECHNOLOGIES OU LES NANOMATERIAUX QU’ELLES DEVELOPPENT.

Dans le traitement de la cécité,
trois nanotechnologies sont étu-
diées. Leurs pointscommuns : elles
peuvent étre administrées par des
procédures peu invasives et elles
peuvent stimuler des millions de
photorécepteurs rétiniens.

OPTOGENETIQUE

LUoptogénétique vise a transfor-
mer une cellule résiduelle de la
rétine en un « pseudophotoré-
cepteur », lorsque les photoré-
cepteurs sont devenus inactifs
ou ont totalement disparu suite
a une maladie. Sa solution : in-
troduire dans les cellules un gene
d’algue permettant la fabrication
d’une protéine appelée opsine

qui les rend sensibles a la lumiere
et ce, en utilisant un virus modifié
comme vecteur. Les chercheurs
travaillent aujourd’hui a choisir
la meilleur opsine d’algue et le
meilleur vecteur pour la transpor-
ter. Les premiers résultats sont
encourageants : ils ont montré
gu’une cellule humaine ou de pri-
mate peut ainsi se transformer en
« pseudophotorécepteur », dont
I'acuité serait compatible avec la
reconnaissance de lettres. Deux
essais clinigues aupres de patients
ont donc été lancés. Néanmoins,
I'opsine d’algue étant bien moins
sensible a la lumiere que nos pho-
torécepteurs, les patients devront
porter des lunettes spéciales, do-




tées de caméra pour augmenter
I'intensité lumineuse des images
gui seront uniquement en noir et
blanc.

PHOTOCOMMUTATEUR

Le photocommutateur est un com-
posé chimique qui rend les autres
cellules de la rétine, normalement
«aveugles», sensibles a la lumiere.
Plus spécifiquement, il se lie a des
canaux ioniques et, en modifiant
le flux d’ions a travers ces canaux,
il active les neurones. Ainsi, selon
la lumieére, il allume ou éteint I'ac-
tivité neuronale (d’ou son nom),
comme le font normalement les
photorécepteurs. Sauf que ces
derniers sont dégradés en cas de
DMLA. Le photocommutateur
pourrait donc prendre le relai, sa-

chant que ce composé chimique,
qui est injecté dans le vitré de
I'ceil, disparait progressivement
(comme un anesthésique), ce qui
rend la méthode réversible et op-
timisable selon le patient.

POINTS QUANTIQUES

Les points quantiques sont des
semi-conducteurs nanométriques
qui peuvent générer un courant
électrique lorsqu’ils sont éclairés
par une lumiere donnée, qui a
son tour peut activer des canaux
ioniques dans les neurones et ain-
siinitier un signal. Un peu comme
les circuits électriques simplistes
de notre enfance qui finissent
par allumer une ampoule. Ces
points quantiques peuvent étre
administrés par injections intravi-
tréennes. Leurs effets sont réver-
sibles et peuvent en principe étre

PRINCIPE D’ACTION DE L'OPSINE

Pas de lumiere

Canal fermé

x Canal ouvert
Extérieur de la cellule

Membrane
Intérieur de la cellule + \ 4 +
+ + +

'opsine est un canal activé par la lumiere bleue : en présence de
lumiere, le canal s‘ouvre ; des ions positifs entrent dans la cellule ;
le neurone émet un message électrique.

dosés pour chaque patient.

Lumiere bleue

55558
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TI-!ERAPIE
GENIQUE

DERRIERE LE TERME DE THERAPIE
GENIQUE SE CACHE UN CONCEPT
RELATIVEMENT SIMPLE : PUISQUE
DES GENES SONT RESPONSABLE

DE MALADIES, IL « SUFFIT » DE LES
REPARER POUR GUERIR LES PATIENTS.

En ophtalmologie, la thérapie gé-
nique est en train de devenir réalité
dans une maladie rare d’origine gé-
nétique qui entraine une dégénéres-
cence de la rétine : 'amaurose de Le-
ber. Cette maladie, certes différente
dela DMLA, induit également une dé-
générescence progressive des photo-
récepteurs et conduit a la cécité. Aus-
si, les traitements de 'une pourraient
un jour bénéficier a l'autre.

CORRIGER UNE MUTATION
GENETIQUE

Chez les jeunes patients touchés par
I'amaurose, un gene spécifique, le
RPE 65, présente des mutations : il
ne permet pas de produire une pro-
téine nécessaire au renouvellement
des pigments visuels de |'épithé-
lium pigmentaire et des photoré-
cepteurs rétiniens. Par conséquent,
le fonctionnement des photorécep-
teurs est perturbé au point d’entrai-
ner leur dégénérescence.

La solution ? Introduire des copies
normales du gene muté par théra-
pie génique : la protéine peut alors

© 123RF-Andrii Panchyk

étre produite et la fonction des
photorécepteurs est restaurée.

DES PATIENTS TRAITES

Le traitement, appelé Luxturna, est
délivré par injection dans le cadre
d’une chirurgie complexe. Il est validé
et disponible aux Etats-Unis depuis
2018 ; son prix (425 000 dollars par
ceil) y a fait couler beaucoup d’encre.
En France, seuls 5 centres sont auto-
risés a administrer ce traitement en-
tierement pris en charge par la Sécu-
rité sociale : 2 a Paris (Quinze-Vingts
et Hopital Necker Enfants Malades),
1 a Créteil (CHIC), 1 a Nantes (CHU)
et 1 a Strasbourg (HUS Strasbourg -
CARGO).
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DOSSIER

PREVENIR ET PREDIRE

TELEMEDECINE ET PRISE EN
CHARGE PLUS PERSONNALISEE : LA
RECHERCHE MEDICALE SE SAISIT
DES OPPORTUNITES OFFERTES PAR
'INTELLIGENCE ARTIFICIELLE.

L'intelligence artificielle, ce n’est
pas uniquement la victoire du
superordinateur Deep Blue sur
le champion du monde d’échecs
Gary Kasparov ou encore la re-
connaissance faciale dans les
aéroports. C’est aussi la pos-
sibilité offerte, en médecine
par exemple, de traiter les mil-
lions de données accumulées,
par exemple sur la DMLA (voir

Lettre 50 page 16). Ce qui ali-
mente une multitude de travaux
de recherche a travers le monde
avec des conséquences bien
concretes.

MIEUX DIAGNOSTIQUER

Premier champ qui fait 'objet de
plusieurs travaux : le diagnostic.
Une étude a ainsi montré qu’une
machine « entrainée » s’avere
aussi efficace qu’un spécialiste
des images de fond d’ceil : elle
peut distinguer les 9 degrés de
la maladie aujourd’hui utilisés
pour prédire I’évolution a 5 ans.
Mais surtout, la machine est ca-



pable d’apprendre énormément,
et donc de rivaliser avec les meil-
leurs spécialistes de la DMLA
mais aussi de maladies plus rares,
pas forcément connues de tous
les ophtalmologistes. Le tout en
un temps record qui permet une
prise en charge tres rapide.

Autre application possible : la
télémédecine. Aux Etats-Unis,
un modele de prévision de l’'in-
cidence de la DMLA tardive a
deux ans a atteint une précision
de 88,4 % avec une sensibilité de
92,1 % (a prédit correctement
I’évolution vers une DMLA tar-
dive dans 92,1 % des cas) et une
spécificité de 84,3 % (a prédit
correctement |'absence d’évolu-
tion). Il doit étre testé dans des
cliniques en télémédecine.

PREDIRE

POUR MIEUX GUERIR

L'équipe de Johanna Seddon,
mondialementreconnuepourses
travaux sur l’intérét de la supplé-
mentation en vitamines et miné-
raux, met également a contribu-
tion I'intelligence artificielle. Son
travail a ainsi permis d’élaborer
un modele reposant a la fois sur
des variables génétiques (muta-
tions de certains genes protec-
teurs ou au contraire conduisant
a une évolution plus rapide de la
maladie) et non génétiques (age,
niveau d’éducation, tabagisme,
éventuel surpoids...). Son inté-
rét : prédire a I'avance le niveau

de risque personnel d’un patient
de voir sa DMLA s’aggraver ra-
pidement et sa vision s’effon-
drer au fil des mois. Sachant que
deux patients avec une macula
similaire peuvent présenter des
risques tres différents : I'un aura
un risque élevé, l'autre un risque
faible. « Identifier les individus a
haut risque plus tot en utilisant
la modélisation prédictive pour-
rait conduire a des stratégies
préventives et thérapeutiques
ciblées ». Et donc a une méde-
cine plus personnalisée et plus

ciblée.
LE SAVIEZ-VOUS ? \

Google a lancé son propre pro-
jet d’intelligence artificielle mé-
dicale nommé DeepMind. La
firme travaille depuis 2016 avec
le NHS, le systeme de santé du
Royaume-Uni et le Moorfields
Eye Hospital de Londres, afin de
« nourrir » le systeme, notam-
ment avec les clichés ophtal-
mologiques des patients pour
I'entrainer a déceler glaucome,
DMLA et rétinopathie diabé-
tique. Les premiers résultats
souligneraient lefficacité de
Deepmind.

Google

DeepMind Y




PLUS AUTONOME,

Pour accueillir vos
patients malvoyants

et leur proposer des
réponses adaptees,
Optic 2000 a développé
un réseau de 200
magasins spécialistes
de la basse vision :

les Points Expert
Basse Vision.

www.antigel.agency - 00631 - Septembre 2016 - © Gettyimages.

POINT EXPERT

BASSE
VISION

@ptic2000

Une nouvelle vision de la vie



PSYCHOLOGUE

PEUT-ON « ACCEPTER »

Pierre Griffon,
SON HAN D|CAP 7 psychologue
Hépital Sainte-
’ ’ o« e Marie, Paris
CE N'EST QU'UN MOT : MAIS 8 - ‘E.m (groupe Vi)

EXPRESSION « ACCEPTATION DU —

HANDICAP » EST SOUVENT MAL
COMPRISE ET RENFORCE LA
CULPABILITE DU MALVOYANT. UNE
DOUBLE PEINE.

L'expression « accepter son handi-
cap » est aussi galvaudée que ré-
currente dans le monde du handi-
cap. Et sonne souvent comme une
injonction culpabilisante : « Il serait
temps d’accepter ton handicap ! ».

UNE AFFAIRE DE TEMPS

Ce terme d’acceptation est donc a
utiliser avec prudence, au risque
d’en faire un outil d’accusation.
Uacceptation du handicap n’est
pas une question de volonté : c’est
avant tout une affaire de temps. Le
temps de se remettre du chocdela
perte d’'une partie de sa vision, le
temps de se confronter a mille si-
tuations difficiles (lire, conduire...)
et aux souffrances qui vont avec,
le temps de réaliser ce qui est ar-
rivé. Autrement dit, le temps de
faire le deuil de sa vision passée.
Et comme dans tout deuil, il faut
du temps pour traverser les étapes
du choc initial, du déni, de la co-

lere, de la dépression avant d’étre
en capacité de se reconstruire, de
trouver un nouvel équilibre.

S’ADAPTER PLUTOT
QU’ACCEPTER

De la part de l'entourage, c'est
certes une réaction logique que
de demander au malvoyant une
« acceptation » rapide. Mais pour
la personne touchée par la DMLA,
cette exigence est une double
peine. Car une DMLA, comme tout
handicap, n’est pas acceptable, n'a
aucune justification intellectuelle.
Aussi, au lieu du terme « accep-
ter », 'entourage devrait parler de
« s'adapter ». Ou de comprendre,
au sens latin du terme, a savoir in-
tégrer (littéralement prendre avec
soi). Ce ne sont certes que des
mots, mais leur poids est impor-
tant. En filigrane, résonne toute
la différence entre accuser la per-
sonne atteinte de DMLA ne pas
avoir eu la force d’avancer, et lui
demander s’il elle a eu assez de
temps pour le faire.

Propos recueillis par Valérie Duflot




VIE DE LASSOCIATION

REOUVERTURE
DE UANTENNE PARISIENNE

= 'antenne parisienne de I'Association DMLA va ré-
¢ ff’ ouvrir en 2020. Pour rappel, cette antenne du XI®
.*j’!? arrondissement avait di temporairement cesser

e e son activite suite a des soucis de santé de Iz_a b(?—

L 8 névole qui I'animait, Marguerite Romerowski. Ré-
Marguerite Romerowski, tablie, cette derniere est désormais d’attaque pour
animatrice de l'antenne  vous accueillir a la Maison des Associations du
de Paris XI. 11¢ arrondissement. Venez nombreux !

2 45
.;{1‘
L]

-

UANTENNE DE MONTELIMAR RAYONNE

La dynamique Simone Tisserand, qui anime
I'antenne de Montélimar, aura largement dé-
passé les frontieres de sa ville en 2019 : elle a
ainsi proposé 3 conférences sur la DMLA dans
des villes et villages d’Ardeche a la demande
de la mutuelle Eovi et organisé une réunion
dédiée a la maladie a Belfort, ou elle a vécu
40 ans. « Une connaissance a pu annoncer
I’événement dans le journal local, 'Est Répu-
blicain : 80 personnes sont venues, certaines  Simone Tisserand
devant s’asseoir sur des tables faute de suffi-  anime l'antenne de
samment de chaises », se réjouit-elle. Montélimar.

© SYMBIOTIK

DU CHANGEMENT A UANTENNE DE SCEAUX

'animation de l'antenne de Sceaux est désormais assurée par un nouveau
bénévole, Alain Verges. Cet habitant de la ville entend redynamiser cette an-
tenne avec l'aide de Jean-Charles Amblard, vice-président de I'Association
DMLA. N’hésitez pas a venir nombreux les rencontrer a la prochaine perma-
nence qui se tiendra le 3¢ jeudi du mois de 15h a 17h a I'Espace Seniors, 19 rue
des Imbergéeres (Sceaux).
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EN DIRECT DE BIARRITZ

antenne DMLA de Biarritz propose une permanence le 1¢
jeudi de chaque mois au bar de I'hotel Plaza. En parallele,
son animatrice, Colette Casteran, participe a différentes ma-
nifestations comme le Forum des associations. « Ce fut I'oc-
casion de nouer des contacts avec une autre association de
malvoyants, la Fraternelle des aveugles, et un ophtalmolo-
giste de la clinique des Yeux de St-Jean-de-Luz, le Dr Frédéric
Hamon », explique-t-elle. D’ailleurs, le 2 décembre dernier, a
été organisée une réunion avec la Fraternelle des aveugles.
« Nous étions une vingtaine. Un ophtalmologiste, qui a a coeur de comprendre com-
ment ses patients vivent leur quotidien, a été nommeé parrain : il participera a des
réunions communes tous les 1¢" lundis du mois, sachant qu’un théme sera choisi par
réunion. Néanmoins, il ne sera pas question de parler de médecine et traitement. »

animatrice de l'antenne
de Biarritz.

REUNION \ |SSY-LIES-|V|OULINEAUX .

ANNUELLE BIENTOT UNE 2 PERMANENCE ?

DES ANTENNES Lantenne d’lssy-les-Moulineaux est victime de son
Afin d’accroitre les succes : quelque 18 a 25 personnes se pressent a cha-
synergies entre les cune de ses permanences. « Or la salle est trop petite
17 antennes de I'As- pour accueillir tout le monde de maniere confortable
sociation DMLA, le et il s'avere difficile de gérer

principe d'une ré- un groupe aussi hombreux»,

union annuelle est explique Ghislaine Denier, bé-

désormais acquis. La névole de cette antenne des

prochaine se tiendra Hauts-de-Seine. D'ou la déci-

le jeudi 26 mars 2020 sion d'essayer de désormais

au CHIC de Créteil. proposer deux rendez-vous au

Y sont convies tous choix par mois. «La mairie vient |

les bénévoles qui as- de me donner son accord pour
surent, a’ux quatre organiser d(‘eux permanences as?
c10|r.15 dg I He’xagone, mensue!les, a sav0|r.le 1¢ Jeud‘l Ghislaine Denier, qui
I'animation d’une an- et le 3¢ jEL:IFjI (.ju mois de 15h a im0 rantenne
tenne. J 17h», se réjouit-elle. o Issy-les-Moulineaux.
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ANTENNE DMLA HAUTS-DE-SEINE
Au choix : 1* jeudi ou 3¢ jeudi
du mois de 15ha 17h

Espace Seniors - 5, rue Marcellin Berthelot

92130 Issy-Les-Moulineaux
Ghislaine DENIER (01.41.23.86.30)

ANTENNE DMLA PARIS 11°

3¢ mercredi du mois, de 15h a 17h
Maison des Associations du 11°

8 Rue du Général Renaud - 75011 Paris

Marguerite ROMEROWSKI (01.40.24.25.93)

ANTENNE DMLA NOISY-LE-GRAND
Sur rendez-vous
Brigitte VASSAL (01.45.92.75.12)

ANTENNE DMLA BOURG-LA-REINE
1 jeudi du mois de 10h a 12h

Allée Francoise Dolto, Porte N°3,
Bureau N°5 - 92340 Bourg-La-Reine
Georges DAITZ (06.80.71.54.06)

ANTENNE DMLA SCEAUX

3¢ jeudi du mois de 15h a 17h

Espace Seniors, 19 rue des Imbergéres
92330 Sceaux

Alain VERGES

ANTENNE DMLA TRAPPES

2° mercredi du mois de 14h30 a 16h30
Centre de Santé municipal de Trappes
15/17, avenue du Mahatma Gandhi
78190 Trappes

Richard AUGER (01.30.66.73.79)

ANTENNE DMLA DORDOGNE

2¢ mercredi du mois de 10h a 12h
Maison des usagers du CH de Périgueux
80 Av. G. Pompidou

et sur rendez-vous

Maison des associations de Périgueux
12 cours Fénelon - 24000 Périgueux
Denise REBAUGE (05.53.22.72.54)

ANTENNE DMLA BIARRITZ

1*" Jeudi du mois de 15h a 17h

Hotel Plazza Biarritz

10 Avenue Edouard VII - 64200 Biarritz

Colette CASTERAN (06.86.67.48.34)

ANTENNE DMLA GIRONDE

4° mardi du mois de 14h30 a 16h30
260 Boulevard de la République
33510 Andernos-Les-Bains

Liliane CASTAGNET (06.65.57.72.92)

O>L'RAE1® 0 800 880 660 )

Lundi, mardi, jeudi et vendredi de 9h a
13h et de 14h a 17h - Fermé le mercredi

ANTENNE DMLA PICARDIE

2¢ et 4° mardi du mois de 14h a 17h
Réunion trimestrielle avec intervenant
Rez-de-chaussée Salle annexe de la mairie
2 rue de la Surveillance - 60200 Compiegne
Janine DALGREN

ANTENNE DMLA PUY-EN-VELAY

1¢ jeudi du mois de 10h a 12h

Maison de Quartier du Centre ville

Centre R. Fourneyron - 31, Bd de la République
43000 Le Puy-en-Velay

Marie-Claude GERBAL

(Centre Fourneyon : 04.71.07.21.60)

ANTENNE DMLA MANDELIEU

2¢ lundi du mois de 10h a 12h
Centre d’animations EDEN PARC
494 avenue de Fréjus

06210 Mandelieu-La Napoule
Monique LEPICIER (06.10.77.51.11)

ANTENNE DMLA MONTELIMAR

2¢ lundi du mois de 14h30 a 16h30

Maison des services publics - 3¢ étage, salle 310
1, Avenue St Martin - 26200 Montélimar
Simone TISSERAND (06.21.29.82.46)

ANTENNE DMLA LIMOGES

4° mercredi du mois de 14h a 17h
Chez AVH (Valentin HAUY)

4 Place d’Aine - 87000 Limoges
Gérard KIEFFER (06.87.21.41.40)

ANTENNE DMLA BREST

1¢ mardi du mois de 14h a 17h

Office des retraités de Brest (ORB)
12/14 rue Fautras - 29200 Brest
Philoméne GOUZIEN (02.98.80.30.03)

ANTENNE DMLA DE HAUTE-NORMANDIE
1¢ vendredi du mois de 10h a 12h

Espace Henri Dunant (ancien Hopital)

3 rue Henri Dunant - 76400 Fécamp

Claude GUYOT (06.03.00.53.40)

ANTENNE DMLA NANCY-LORRAINE
1¢" lundi du mois de 15h a 17h
Ginette SAUER (06.81.83.62.69)
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CONTACTS

Francoise BOULLE

Nantes (44)

06 68 07 22 25

Jeanine CALVEZ

Brest (29)

0229007914

Liliane CASTAGNET

Andernos-les-Bains (33)

0665577292

Colette CASTERAN

Biarritz (64)

0953 8705 85

Janine DALGREN

Compiegne (60)

03442002 30

Blanche DEPLANQUE

Avensan (33)

0557888048

Micheline DESPRES

Chassieu (69)

06 736903 31

Christiane LAURENT

Presles (95)

0130344003

Louise Le MEUR

Voivres (72)

02 43 88 54 06

Bernadette MASSE Verdilly (02) 03 23 69 15 87
Michelle MOURRE Romans (26) 0475703275
Monique PERICAS Nice (06) 04 9397 07 68

Annie PEYRILLE

Montreuil (93)

066741 89 30

Ginette POIRRIER

St Maur (94)

0148 866978

Ginette POULMARC’'H

Saint-Jean-Trolimon (29)

0658387344

Christiane QUELENNEC

Ploemeur (56)

0297372725

Denise REBAUGE

Ste-Alvere (24)

0553227254

Josiane ROLDE

Tulle (19)

06 73551163

Brigitte VASSAL

Noisy-le-Grand (93)

0143057156

Gérard VENOT

Clugnat (23)

05556502 26

Valentine ZIELEWSKI

Lens (62)

0321674938

LES BENEVOLES DE LA « MAISON DMLA » VOUS ATTENDENT :
Le lundi de 9h30 a 13h30,
salle de réunion, RDC, batiment K du CHI de Créteil (nouveau local)

ouau0145175155

Le site internet de I'Association DMLA est consultable a I'adresse suivante :
www.association-dmla.com

Le service d'ophtalmologie de I’'Hopital Intercommunal de Créteil
dispose d’un site dédié : www.creteilophtalmo.fr
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ORR'Z1(® 0 800 880 660 )

Si vous ne l'avez pas
encore fait, merci
de renouveler votre

adhésion pour 2020 !

LES 4 MISSIONS
PRINCIPALES
DE LASSOCIATION
DMLA:

2 Ecouter, soutenir
et aider les patients,

< Informer
le grand pubilic,

< Intervenir aupres

des services publics

pour faciliter la vie
des patients,

< Aider la recherche

médicale et scientifique

contre la DMLA.

LETTRE N°52- Février 2020

EDITORIAL
ACTUALITES

DOSSIER
PSYCHOLOGUE

VIE DE LASSOCIATION
BULLETIN D'ADHESION

v

- DERNIERES AVANCEES

“ DE LA RECHERCHE EN DMLA

BULLETIN

D’ADHESION

[ Je souhaite adhérer a ’Association DMLA
[ Je souhaite renouveler mon adhésion
a I'’Association DMLA

EN TANT QUE :
[ patient OJ Orthoptiste/Opticien
[0 Ophtalmologiste [ Entourage de patient

TARIFS

Membre actif : 30 €(1)

Membre bienfaiteur : 50 € ou plus : ......ccceeeeverererenennne. (1)
Jefaisundonde: ... euros (1)

En tant qu’adhérent, je souhaite recevoir la lettre de
I'’Association DMLA :

[ sous format papier uniqguement

[ sous format papier ET format audio (CD)

Découpez votre bulletin d’adhésion suivant le pointillé
et envoyez-le rempli avec votre cheque (libellé a 'ordre
de « Association DMLA ») sous enveloppe a : Associa-
tion DMLA - BP 30059 - 71602 PARAY-LE-MONIAL CEDEX
Vlous recevrez en retour un regu et une carte d’adhérent

Code postal ................... Ville oo,
TEIEPNONE ..o

Conformément a la loi n°78-17 du 6 janvier 1978, vous disposez d’un
droit d’acces et de rectification pour toute information vous concernant,
figurant sur notre fichier. Pour cela, il vous suffit d’adresser une demande
écrite a I'Association DMLA.

(1) Pour l'intégralité des sommes versées, dons ou cotisations, il est établi
un regu pour les impéts afin de bénéficier d'une déduction fiscale : 66 % du
montant de ces sommes sont directement déductibles de votre impét, dans
la limite de 20 % de votre revenu imposable. Ainsi, un don de 100 euros, ne
vous revient qu'a 34 euros apres déduction fiscale.



Spécialiste de la basse vision

Fidele a notre engagement « la vue pour tous », nous formons tous nos opticiens a la prise en
charge des personnes malvoyantes selon les derniers protocoles en cours.

Notre concept Les applications

e Nous assurons une prise en charge Toutes personnes atteintes de D.M.LA.,
pluridisciplinaire afin d'améliorer la vision de rétinopathie diabétique, de glaucome,
fonctionnelle des personnes malvoyantes. de rétinite pigmentaire ou toutes autres

 Nous proposons a nos clients, aprés essais, pathologies rétiniennes.

le prét de différents systemes optiques A travers des outils exclusifs de préconisation
ou électroniques pour les tester durant leurs comme le meuble basse vision. des outils
activités quotidiennes, ou lors de séances adaptés sont proposés :

de rééducation avec un orthoptiste. e Des solutions simples comme les loupes

gclairantes.

¢ Des systemes optiques sur lunettes :
microscopiques et télescopiques.

e Des filtres a visée thérapeutique pour améliorer
les contrastes et diminuer I'éblouissement.

e Des systemes électroniques performants,
vidéo-loupes, téléagrandisseurs,
synthese vocale. ..

* Des informations et conseils sur une meilleure
ergonomie visuelle : éclairage, pupitre, lunettes
couvrantes.

La vue par

LISSAC

. . L. N . . . 14 e
Pour tout complément d’informations, écrivez-nous a relationmedicale@lissac.fr I Ophuen
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