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QUE SAVEZ-VOUS DE LA DMLA ? 
Pour des millions de Canadiens, la dégénérescence maculaire liée à l’âge (DMLA) est, hélas, trop bien connue. D’après les évaluations les plus précises à ce jour, près de 1 million de Canadiennes et de Canadiens souffrent de DMLA et d’une perte quelconque de l'acuité visuelle. Quelque 250 000 Canadiens sont atteints d’une forme avancée de DMLA, rendant 64 000 d’entre eux aveugles au sens de la loi. On s’attend par ailleurs à voir doubler ces chiffres au cours des 25 prochaines années
.
La DMLA est la première cause de perte de vision grave chez les Canadiens ayant plus de 50 ans
 et elle contribue de manière significative aux coûts directs et indirects des soins liés à la perte de vision, qui s’élèvent approximativement à 7,9 milliard de $ par an au Canada
. La DMLA impose un énorme fardeau économique, social et individuel, et sans les mesures de réadaptation (également appelés services de soutien) nécessaires à la préservation de la qualité de vie, les conséquences de cette maladie peuvent être dévastatrices. Les coûts directs liés à la DMLA englobent le dépistage, le traitement et la réadaptation. Les personnes vivant avec la DMLA sont par ailleurs plus exposées à la dépression et aux blessures dues aux chutes, qui entraînent des coûts médicaux supplémentaires. 

Hormis ses répercussions économiques, la DMLA a également des conséquences psychologiques graves chez ceux et celles qui perdent la vue, leurs proches et leurs aidants. Le risque d’isolement et de dépression est important chez les personnes à basse vision, alors que leurs proches éprouvent souvent un sentiment de culpabilité, des craintes, de la colère et de la frustration
.
Le fardeau de la DMLA devrait s’alourdir encore plus au cours des prochaines années. En effet, compte tenu du vieillissement des baby-boomers, le nombre de personnes atteintes de DMLA devrait doubler au cours des 25 prochaines années
. Heureusement, plusieurs organismes s’efforcent de faire connaître la DMLA; ses facteurs de risque; les moyens d’éviter, de diagnostiquer et de traiter cette maladie; ainsi que de faire comprendre la nécessité des services de soutien pour les personnes à basse vision et de rendre ces services plus accessibles. Par ailleurs, de nouvelles démarches thérapeutiques prometteuses pourraient atténuer les effets dévastateurs de la DMLA et offrir aux médecins un nouveau moyen de traiter cette maladie.

L’information figure parmi les meilleurs moyens de contrer la DMLA. Auparavant, personne n’entendait parler de la DMLA parce qu’on ne pouvait pas faire grand-chose contre cette maladie. Heureusement, les temps changent, et il y a maintenant de la lumière au bout du tunnel.
Le présent guide vous aidera à mieux comprendre la DMLA pour que vous puissiez renseigner vos lecteurs, téléspectateurs ou auditeurs sur les facteurs de risque de DMLA, les moyens de réduire ce risque au minimum et les professionnels de la santé à consulter pour obtenir de l’aide. Vous y trouverez notamment :

· des renseignements détaillés sur la DMLA et ses conséquences;
· des idées d’article;
· des ressources supplémentaires pour vous et/ou vos lecteurs, téléspectateurs ou auditeurs;
· une bibliographie des principaux rapports d’études, ouvrages et publications sur la DMLA;
· un glossaire. 
Pour obtenir des renseignements supplémentaires, communiquez avec :

Communications nationales, INCA
1929, avenue Bayview 

Toronto (Ontario) M4G 3E8

Tél. : 416-486-2500 ext. 7570
Fax : 416-480-7700

Sans frais : 1-800-563-2642

info@cnib.ca
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APERÇU DE L’ŒIL ET DE SON FONCTIONNEMENT 
Pour comprendre la DMLA, il faut savoir comment fonctionne l’œil.

L’œil est un organe sphérique d’environ 2,5 cm (1 pouce) de diamètre composé de plusieurs couches et structures internes, dont chacune joue un rôle distinct et interagit avec les autres pour former une machine complexe
. La face antérieure de l’œil est couverte par la cornée, qui laisse passer la lumière à l’intérieur de l’œil en orientant les rayons lumineux vers la rétine. La rétine tapisse l’intérieur de l’œil et transforme la lumière en signaux que le cerveau interprète pour créer des images visuelles. La couche située sous la rétine est la choroïde, qui assure l’apport du sang et des nutriments nécessaires aux structures internes de l’œil.
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Traductions [sens des aiguilles] 
Cornea : Cornée
Anterior chamber : Chambre antérieure

Posterior chamber : Chambre postérieure

Lens : Cristallin

Extraocular muscle : Muscle oculomoteur 
Sclera : Sclérotique 

Choroid : Choroïde 

Retina : Rétine 

Macula : Macula 

Fovea : Fovéa 

Central vein of retina : Veine centrale de la rétine
Optic nerve head : Disque optique
Optic nerve : Nerf optique

Central artery of retina : Artère centrale de la rétine

Vitreous humor : Corps vitré

Extraocular muscle : Muscle oculomoteur 

Ciliary body : Corps ciliaire

Suspensory ligament : Ligament suspenseur

Conjunctiva : Conjonctive

Iris : Iris

Aqueous humor : Humeur aqueuse

Pupil : Pupille
Source : Association canadienne des optométristes 

La rétine contient une couche de cellules sensibles à la lumière (les cellules photoréceptrices) et plusieurs autres couches de cellules directement reliées au cerveau par le nerf optique. Si l’on compare l’œil à un appareil photo, la rétine est la pellicule sur laquelle les images sont captées. Située au fond de l’œil, la macula n’occupe qu’une petite partie de la rétine, mais cette structure permet à elle seule de distinguer les menus détails, par exemple, les imprimés et les traits du visage.

La rétine comprend deux types de cellules photoréceptrices : les bâtonnets et les cônes. Très nombreux dans la macula, les cônes sont responsables de la vision diurne centrale et de la perception des couleurs. Les bâtonnets sont plus nombreux sur le reste de la rétine, à l’extérieur de la macula, et assurent surtout la vision périphérique (sur les côtés) et la vision nocturne. Pour que nous voyions, les rayons lumineux doivent pénétrer l’œil en traversant la cornée, l’humeur aqueuse, la pupille, le cristallin et le corps vitré, pour finalement se focaliser sur la rétine
. Les cônes et les bâtonnets rétiniens transforment la lumière en influx électriques qui sont transmis par plusieurs types de cellules nerveuses, de la rétine jusqu’au nerf optique. Le nerf optique achemine ensuite les influx électriques au cortex visuel, la région du cerveau où les images sont véritablement perçues.
La vision normale est exprimée par des chiffres (20/20) et, au sens de la loi, la cécité correspond à une acuité visuelle ne dépassant pas 20/200 dans l’œil le plus fort, même avec des verres correcteurs (les chiffres 20/200 signifient qu’il faut se tenir à 20 pieds d’une échelle de Snellen pour y lire ce qu’une personne ayant une vision normale peut voir à 200 pieds), ou à un champ visuel horizontal couvrant moins de 20° (le champ visuel normal couvre 180° dans l’axe horizontal)
.
Troubles de la vue 
D’après Statistique Canada, plus de 600 000 Canadiennes et Canadiens ont un trouble de la vue qui ne peut pas être corrigé avec des lunettes ordinaires
. On peut définir l’atteinte visuelle comme tout déficit visuel chronique qui nuit au fonctionnement quotidien et que l’on ne peut pas corriger avec des lunettes ordinaires, des lentilles cornéennes ou par chirurgie. L’atteinte visuelle peut être bénigne ou modérée, ou encore très grave quand la vision fonctionnelle est nulle. 

Malgré les importants progrès accomplis au cours des dernières décennies dans le traitement et la prévention des maladies de l’œil qui entraînent une atteinte visuelle, la perte de vision est due à une cause encore inguérissable dans bien des cas. 

Quelles sont les causes de perte de la vue ?

Malgré le meilleur traitement médical, la vue de nombreux Canadiens et Canadiennes est réduite à cause de maladies, d’infections, de blessures et de maladies de l’œil, dont les suivantes :

· Diabète : la rétinopathie diabétique est la principale cause de déficit visuel chez les Canadiens ayant entre 30 et 67 ans
;
· Hypertension (élévation de la pression sanguine);
· Accident vasculaire cérébral (AVC);
· Athérosclérose (accumulation de cholestérol dans les vaisseaux sanguins, dont ceux de l’œil);
· Sida/VIH (habituellement à cause d’une infection à cytomégalovirus, un virus qui s’attaque à l’œil);
· Infections généralisées pouvant toucher l’œil : certaines infections de l’œil, dont celles qui sont dues à des parasites, sont plus répandues dans les pays en voie de développement. La toxoplasmose est une maladie répartie mondialement et est la plus fréquente cause d’uvéite infectieuse (inflammation de l’œil); 

· Maladies inflammatoires généralisées et collagénoses vasculaires : par exemple, la polyarthrite rhumatoïde ou le lupus peuvent toucher l’œil et avoir des conséquences dévastatrices; 

· Blessures oculaires : blessures tant commotionnelles (coup ou choc) que pénétrantes (perforation ou déchirure). Sous l’influence du Canada, des règlements internationaux ont été adoptés dans le domaine du hockey, par exemple, en vue de prévenir les blessures oculaires graves; 
· Tumeurs de l’œil ou des structures environnantes situées dans la tête ou le cou.
Les maladies de l’œil qui portent atteinte à la fonction visuelle comprennent les suivantes :

· DMLA : il s’agit d’une détérioration de la macula qui entraîne une perte de l'acuité visuelle centrale. La DMLA est la principale cause de perte de vision chez les Canadiennes et les Canadiens de plus de 50 ans. Plus de la moitié des personnes qui s’adressent à INCA pour obtenir du soutien sont atteintes de DMLA;
· Glaucome : ce terme désigne un ensemble de maladies de l’œil qui s’attaquent au nerf optique, entraînant le rétrécissement indolore du champ visuel périphérique et, en l’absence de traitement, la cécité. La plupart des formes de glaucome, mais pas toutes, se caractérisent par une augmentation de la pression à l’intérieur de l’œil;
· Décollement rétinien : la perte de vision survient quand la rétine se détache de la paroi interne de l’œil; une fois décollée, la rétine ne peut plus être réparée; 
· Rétinopathie diabétique : cette complication fréquente du diabète se caractérise par des lésions des vaisseaux rétiniens et entraîne souvent un déficit visuel;
· Rétinite pigmentaire : il s’agit d’un groupe de maladies héréditaires de l’œil qui causent la dégénérescence de certaines cellules ou couches de la rétine, entraînant peu à peu la perte de la vue; 

· Cataracte : la cataracte désigne l’opacification du cristallin. Cette affection se traite facilement par chirurgie.
FAITS SUR LA DMLA
Qu’est-ce que la dégénérescence maculaire ?

· La dégénérescence maculaire désigne la destruction progressive de la macula, une petite zone située au centre de la rétine au fond de l’œil, et sur laquelle la lumière se focalise habituellement.
· La macula permet de distinguer clairement les petits détails et d’accomplir certaines activités comme la lecture. 

· Quand la macula est lésée, des troubles de la vision centrale peuvent survenir, comme la vision floue, la présence d’une lacune dans le champ visuel (tache noire ou point aveugle) ou de taches sombres, ou encore la déformation des images.
· Il existe plusieurs types de dégénérescence maculaire, mais celle qui est liée à l’âge (DMLA) est la plus répandue.
· La DMLA se divise en 2 catégories : la plus fréquente est la DMLA « sèche », la DMLA « humide » étant moins répandue, mais évoluant plus rapidement et pouvant être encore plus destructrice.
Comment la DMLA s’attaque-t-elle à la vue et à l’acuité visuelle ?

· La DMLA nuit à la capacité de voir le centre des images, de loin comme de près, mais elle n’a pas d’effet sur la vision périphérique dans la plupart des cas.
· Par exemple, si on a une DMLA, on peut être capable de lire les chiffres inscrits sur le pourtour d’une horloge mais ne pas distinguer les aiguilles.
· Il n’est pas rare que la DMLA entraîne une perte de vision localisée en taches aveugles, appelées scotomes, quand elle ne détruit que certaines parties de la macula.
· Au début, les symptômes et les signes de la DMLA peuvent ne toucher qu’un seul œil. Généralement, les 2 yeux seront atteints dans une certaine mesure. Cependant, la maladie peut toucher un œil avant l’autre et évoluer à différents rythmes dans chacun des yeux. Près de 45 % des personnes atteintes de DMLA humide dans un œil finiront par avoir les 2 yeux touchés dans un délai de 5 ans
.
· La DMLA peut entraîner la cécité au sens de la loi (20/200 dans l’œil le plus fort même avec des verres correcteurs ou champ visuel ne couvrant pas plus de 20°), mais elle ne cause presque jamais la cécité complète. Dans la majorité des cas de DMLA évoluée, la vision périphérique est conservée et, avec des mesures de réadaptation, la personne atteinte peut continuer de s’occuper d’elle-même et d’accomplir bien des activités de la vie quotidienne sans aide.
· De nombreuses victimes de la DMLA ne peuvent plus conduire leur automobile à cause de la perte de vision. Au Canada, les conditions exigées pour conserver son permis de conduire varient d’une province à l’autre. D’habitude, il faut avoir un champ visuel horizontal d’au moins 120°, de même qu’une acuité visuelle de 20/40 (quoiqu’en Ontario et au Québec, la norme est de 20/50)
. Il se peut que certaines personnes touchées par la DMLA évitent de se faire examiner les yeux par crainte de perdre leur permis de conduire; ce faisant, elles retardent le traitement au détriment de leur vision future.


  Vision normale
   et  

vision en présence de DMLA
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Source : National Eye Institute, National Institutes of Health 

La DMLA est-elle répandue, qui frappe-t-elle et qui est exposé à cette maladie ?
· On évalue que 1 million de Canadiennes et de Canadiens sont atteints d’une forme notable de DMLA entraînant une perte de vision plus ou moins importante
.
· Environ 250 000 Canadiens souffriraient d’une forme de DMLA avancée causant une importante perte de vision
.
· Bien qu’elle soit de loin plus répandue chez les plus de 50 ans, la DMLA peut s’attaquer aux personnes plus jeunes.
· La DMLA peut frapper tous les groupes ethniques; elle est toutefois beaucoup plus répandue chez les personnes de race blanche, et il semble exister un lien étroit entre sa fréquence et la pigmentation de la peau. Le risque de DMLA est plus élevé chez les personnes au teint pâle
. La DMLA est également plus fréquente chez les fumeurs et en présence d’antécédents familiaux de DMLA, car le tabagisme et la génétique sont d’importants facteurs de risque de cette maladie.

· Le risque de DMLA est 2 fois plus grand chez les femmes qui ont plus de 75 ans, en partie à cause de leur espérance de vie plus longue
.

· À mesure que la population canadienne vieillit et que les baby-boomers passent le cap de la cinquantaine ou de la soixantaine, l’incidence de la DMLA monte en flèche. La perte de vision est en passe de devenir un grave problème de santé publique.
DMLA SÈCHE ET DMLA HUMIDE 

La DMLA se divise en 2 grandes formes : la forme sèche (également appelée DMLA atrophique ou non néovasculaire) et la forme humide (aussi appelée DMLA exsudative ou néovasculaire). La DMLA sèche, qui est la forme la plus répandue, représente environ de 85 à 90 % des cas de DMLA, tandis que les quelque 10 % restants sont de type humide
. Cependant, la DMLA humide est d’évolution plus rapide
.
Les 2 formes de DMLA altèrent la vision centrale, mais rarement la vision périphérique. À ses débuts, la DMLA sèche peut causer peu de symptômes visuels, voire aucun, jusqu’à ce qu’elle ait plus évolué, tandis que la DMLA humide débutante se manifeste souvent par l’ondulation ou la distorsion des lignes droites.

Qu’est-ce que la DMLA sèche ?

La DMLA sèche survient quand la couche de cellules située sous la rétine, l’épithélium pigmentaire rétinien (EPR), commence à se détériorer. Cette détérioration se propage à la rétine sus-jacente, en particulier aux cônes photosensibles (responsables de l'acuité visuelle centrale et de la perception des couleurs), de sorte que la vision centrale devient moins nette et s’embrouille de plus en plus. La DMLA sèche tend à évoluer sur plusieurs années, plus lentement que la DMLA humide. À mesure que la DMLA sèche évolue, la personne peut voir apparaître une tache embrouillée ou noire au centre de son champ visuel ou remarquer une diminution graduelle de sa capacité de distinguer les petits caractères ou les menus détails des images. Peu à peu, avec la détérioration de la fonction maculaire, la vision centrale peut disparaître dans l’œil touché. Dans certains cas, la DMLA sèche peut dégénérer en DMLA humide quand de nouveaux vaisseaux sanguins commencent à se former
.
Le symptôme le plus fréquent de la DMLA sèche est l’embrouillement graduel de la vision. Les victimes de la DMLA sèche peuvent avoir du mal à reconnaître les visages ou avoir besoin d’un éclairage plus intense pour lire ou accomplir d’autres tâches. En général, la DMLA sèche touche les 2 yeux, mais elle peut n’atteindre qu’un seul œil tandis que l’autre semble demeurer indemne. En fait, la perte de vision unilatérale due à la DMLA sèche ou humide peut ne pas entraîner d’altération notable de la vision globale. La personne atteinte peut encore conduire son automobile, lire et distinguer les menus détails avec l’œil qui voit encore bien.

Les drusen (ou druses) constituent un des premiers signes les plus fréquents de la DMLA sèche; il s’agit d’excroissances blanchâtres qui se forment sous la rétine. Leur présence peut être le signe d’une baisse du fonctionnement et d’un amincissement des tissus maculaires, qui peuvent entraîner une perte de vision s’étalant sur plusieurs années. On observe souvent un type de drusen inoffensives chez les personnes qui ont plus de 60 ans, et presque toutes les personnes de plus de 50 ans ont au moins une druse dans un œil ou les deux
. Le professionnel de la santé oculaire peut dépister et distinguer les divers types de drusen durant l’examen complet de l’œil après dilatation de la pupille.

La DMLA sèche évolue suivant 3 stades et peut toucher un œil ou les 2 yeux à chacun de ces stades :

· DMLA débutante – En présence de DMLA débutante, on observe plusieurs petites drusen ou une seule drusen de taille intermédiaire. À ce stade, le patient n’a habituellement aucun symptôme ni perte de vision, mais sa sensibilité au contraste peut être un peu émoussée. Dans un tel cas, il se peut que la personne ait du mal à lire l’écran d’un guichet automatique ou le menu dans un restaurant peu éclairé.
· DMLA intermédiaire – En présence de DMLA intermédiaire, on trouve de nombreuses drusen de taille intermédiaire, ou une ou plusieurs grosses drusen. Certains patients voient une tache embrouillée au centre de leur champ visuel. La lecture et l’exécution d’autres tâches peuvent exiger un éclairage plus intense et l’usage d’une loupe.
· DMLA évoluée – Outre les drusen, la DMLA sèche évoluée se caractérise par la destruction des cellules photosensibles et des tissus de soutien dans la partie centrale de la rétine. Cette détérioration peut se manifester par une tache embrouillée ou un vide (tache noire ou lacune) au centre du champ visuel. Avec le temps, la tache embrouillée peut grossir et s’assombrir, et la vision continue de baisser. À ce stade, on parle d’atrophie géographique.

En présence de DMLA sèche débutante, le risque de conversion en DMLA humide sur une période de 5 ans est de 1,3 %. En cas de DMLA intermédiaire, le risque que la DMLA sèche passe au stade évolué ou dégénère en DMLA humide s’élève à 18 %
. Enfin, jusqu’à 43 % des cas de DMLA sèche évoluée dégénéreront en DMLA humide.

Qu’est-ce que la DMLA humide ?

La DMLA humide survient quand des vaisseaux sanguins anormaux se forment sous la macula. Ce processus est appelé néovascularisation choroïdienne (NVC). La fonction rétinienne se détériore quand les nouveaux vaisseaux laissent suinter un liquide ou du sang dans la macula. À mesure que le liquide ou le sang s’accumule, les cellules photoréceptrices dégénèrent et meurent. Les lésions maculaires s’installent rapidement, parfois en l’espace de quelques mois ou semaines, entraînant une vision brouillée ou la disparition permanente de l’acuité visuelle centrale
.
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Traductions

Normal Macula vs. Macula with Wet AMD : Macula saine et macula touchée par la DMLA humide
Macula : Macula

Normal Macula : Macula saine
Macula with Wet AMD : Macula touchée par la DMLA humide

Retina : Rétine

Choroid : Choroïde

Disrupted rods and cones : Bâtonnets et cônes atteints
Source : Illustration de John Kokon, www.jkokon.com
D’après les résultats d’essais cliniques, il pourrait être utile de subdiviser la DMLA humide en sous-types suivant l’évolution des vaisseaux anormaux, objectivée grâce à une technique appelée angiographie à la fluorescéine. Plus récemment, l’angiographie au vert d’indocyanine et la tomographie par cohérence optique ont aidé les cliniciens à caractériser plus précisément le type et l’étendue des lésions néovasculaires liées à la DMLA.
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Traductions

Predominantly Classic : NVC à prédominance classique
(area of classic = 50 % area of entire vision) : (NVC classique couvrant 50% du champ visuel complet)
Minimally Classic : NVC minimalement classique

(area of classic = < 50%, > 0% area of entire vision) : (NVC classique couvrant plus de 0 et moins de 50% du champ visuel complet)

Occult CNV with no classic CNV : NVC occulte sans NVC classique
· NVC à prédominance classique – Environ 25 % des cas de DMLA humide appartiennent à ce sous-type, qui est le plus agressif. Des études incitent à croire que ce sous-type entraîne une perte de vision plus rapide que les autres
,
,
. Les lésions observées dans les zones de NVC classiques sont bien délimitées
.
· NVC minimalement classique – En présence de ce sous-type, la perte de vision est moins rapide que dans le cas précédent; 75 % des cas de DMLA humide appartiennent à ce sous-type ou au sous-type occulte.

· NVC occulte – Quand la NVC est occulte, les lésions sont mal définies et produisent moins de suintement qu’en cas de NVC à prédominance classique ou minimalement classique
. En général, la perte de vision est moins rapide qu’en présence de NVC à prédominance classique; avec la NVC minimalement classique, ce sous-type constitue environ 75 % des cas de DMLA humide.
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Traductions

Dry vs. Wet AMD Cases : DMLA sèche et DMLA humide
Dry AMD : DMLA sèche
Wet AMD : DMLA humide
90% : 90 %
10% : 10 %

FACTEURS DE RISQUE DE DMLA
Les chercheurs n’ont pas encore brossé de tableau définitif des causes de la DMLA, mais ils ont cerné plusieurs facteurs qui pourraient exposer une personne à un plus grand risque d’installation de cette maladie.

Certains facteurs de risque peuvent être évités (on les dit aussi « modifiables »), comme le tabagisme. D’autres facteurs sont inévitables (« non modifiables »), tels le vieillissement ou la prédisposition génétique à la DMLA. Qu’il s’agisse de facteurs de risque modifiables ou non modifiables, il importe de savoir quels facteurs de risque sont présents. Idéalement, on devrait essayer de réduire au minimum ou d’éliminer les facteurs de risque modifiables, surtout pour contrer les facteurs de risque non modifiables présents, s’il y a lieu.
Facteurs de risque non modifiables
Facteurs génétiques – De nouvelles données permettent de penser que la DMLA est héréditaire dans certains cas. Selon des rapports récents, on observe une mutation du gène du facteur H chez jusqu’à 43 % des patients atteints de DMLA
. Le facteur H est une protéine régulatrice de la voie alterne du complément qui participe à la suppression de l’inflammation; la mutation de son gène codant peut exposer l’épithélium pigmentaire rétinien à un plus grand risque de lésions inflammatoires. La DMLA peut constituer un groupe de maladies qui exigent diverses démarches thérapeutiques. 

Âge – Par définition, l’âge est le plus important facteur de risque de la DMLA. La prévalence de cette maladie augmente de façon significative avec l’âge, et la DMLA frappe plus d’une personne sur 4 chez les plus de 80 ans.
Sexe – Les résultats d’essais incitent à penser que la prévalence de la DMLA est plus élevée chez les femmes, surtout celles qui sont précocement ménopausées d’où l’hypothèse selon laquelle les œstrogènes pourraient jouer un rôle protecteur et réduire le risque de DMLA.

Race – La DMLA est plus fréquente chez les personnes de race blanche que les autres.
Facteurs de risque modifiables
(Également appelés facteurs de risque environnementaux et comportementaux.)

Tabagisme – D’après des rapports d’études, le risque de DMLA est 3 ou 4 fois plus grand chez le fumeur que chez le non-fumeur
, et il augmente avec le nombre de cigarettes fumées
. L’abandon du tabac permet de réduire le risque immédiat de DMLA d’environ 20 %. Bien qu’on ne sache pas encore si l’abandon du tabac est avantageux à long terme, il est toujours judicieux d’arrêter de fumer pour une personne atteinte de DMLA ou exposée à cette maladie. 

L’exposition à la fumée secondaire contribue également au risque de DMLA. De plus, on sait que le tabagisme est un facteur de risque de conversion de la forme sèche en forme humide de DMLA.
Hypertension – Il existe un lien entre la DMLA grave et l’élévation modérée ou prononcée de la tension artérielle. Selon le rapport d’une étude épidémiologique menée récemment, la probabilité d’hypertension modérée ou grave est plus de 4 fois plus élevée chez les personnes atteintes de DMLA humide. De plus, les maladies cardiovasculaires semblent généralement entraîner l’augmentation du risque de DMLA.

Surexposition aux rayons solaires – Révélé durant des essais antérieurs, le lien entre l’exposition au soleil, plus précisément à la lumière bleue, et les lésions cellulaires porte à croire que l’exposition aux rayons solaires peut être nocive pour la macula et causer la DMLA. Les rapports des essais visant à étayer cette théorie sont non concluants jusqu’à présent et d’autres études sont en cours. Néanmoins, les professionnels des soins oculaires recommandent de protéger les yeux du soleil et d’autres sources de rayonnement UV pour plusieurs bonnes raisons.

Alimentation – D’après les recherches portant sur le lien entre l’alimentation et le risque de DMLA, l’absorption de certains types d’aliment ferait varier le niveau de risque de DMLA. Par exemple, un apport élevé en acide linoléique et en graisses monoinsaturées, polyinsaturées et hydrogénées – présentes dans nombre d’aliments transformés – fait doubler le risque de DMLA humide. 
Les chercheurs ont également constaté que le risque de DMLA est moins élevé chez les personnes qui ont un apport limité en acide linoléique et qui mangent au moins 2 portions de poisson riche en acides gras oméga 3 par semaine. D’après d’autres rapports d’études, la consommation de fruits en grande quantité pourrait réduire le risque de DMLA, tout comme une alimentation riche en caroténoïdes, comme la lutéine et la zéaxanthine présentes dans les légumes-feuilles vert foncé et certains petits fruits. 

Autres facteurs de risque possibles
Outre les facteurs de risque mentionnés précédemment, les chercheurs examinent le rôle éventuel de l’hypermétropie grave (le fait de ne voir que de loin), de la couleur des yeux (yeux pâles), de la chirurgie de la cataracte, de l’obésité et de l’hypercholestérolémie dans l’augmentation du risque d’apparition de la DMLA.

RECONNAISSANCE ET DIAGNOSTIC DE LA DMLA 

Même si la DMLA sèche ou humide est une maladie incurable, son diagnostic rapide est essentiel si l’on veut ralentir son développement et aider les patients à être plus attentifs à la santé de leurs yeux, puisque le risque de passage de la DMLA sèche intermédiaire à la DMLA sèche évoluée ou à la DMLA humide atteint 18 % sur 5 ans
.
Dépistage des maladies de l’œil
Il faut informer toute personne exposée au risque de DMLA sur les signes et les symptômes de cette maladie et les façons de réduire ce risque au minimum. Le dépistage rapide est essentiel à la prévention de la perte de l’acuité visuelle, et la première mesure à prendre consiste à se faire examiner les yeux régulièrement. Un adulte devrait consulter un ophtalmologiste ou un optométriste le plus tôt possible s’il remarque un quelconque changement de sa vue. La fréquence recommandée des examens oculaires varie d’une personne à l’autre suivant les facteurs de risque présents, dont l’âge, l’appartenance ethnique, les antécédents familiaux et l’état physique. Le patient doit demander à son ophtalmologiste ou à son optométriste à quelle fréquence il doit se faire examiner les yeux.
Symptômes
Les symptômes de la DMLA varient entre patients et peuvent même passer inaperçus aux premiers stades de la maladie. Parfois, la vue ne baisse que dans un œil et reste normale dans l’autre, ce qui complique la reconnaissance des symptômes. Quand les 2 yeux sont touchés, la perte de l’acuité visuelle centrale est plus facile à remarquer. Voici quelques-uns des symptômes possibles de la DMLA :
· Petite tache noire qui grossit au centre du champ visuel; 
· Vision floue ou embrouillée – Il s’agit d’un des premiers signes de la DMLA qui peut, dans certains cas, être moins apparent quand l’éclairage est plus intense; 
· Distorsion des lignes droites – Ce symptôme particulièrement courant en présence de DMLA humide peut se manifester en vision rapprochée (ondulation des lignes d’une page) et en vision éloignée (distorsion des poteaux de téléphone et des murs des édifices);
· Baisse de la sensibilité au contraste – Les personnes atteintes de DMLA peuvent avoir du mal à distinguer les objets de même couleur que le fond sur lequel ils se détachent, par exemple, les traits du visage; 
· Baisse de la capacité à distinguer les couleurs;
· Difficulté à voir de loin.
Examens diagnostiques 

On peut réaliser un certain nombre d’examens afin de dépister et de diagnostiquer la DMLA (et d’autres maladies pouvant nuire à la vue), même avant l’apparition de symptômes apparents. Outre les examens standard permettant d’évaluer la capacité à distinguer les détails et les formes à diverses distances et sous des éclairages variés, on peut mener les examens suivants afin de diagnostiquer la DMLA :

· Examen ophtalmoscopique – Au moyen d’un ophtalmoscope qui projette un petit faisceau lumineux au fond de l’œil, on peut détecter la présence de drusen, le plus répandu des premiers signes de DMLA. La présence de drusen ne permet pas à elle seule de diagnostiquer la DMLA, mais peut signifier que le patient est exposé à l’installation d’une forme de DMLA plus grave. 
· Examen de l’œil après dilatation pupillaire – Après l’instillation de gouttes dans l’œil en vue de dilater la pupille, on recourt à diverses techniques et à plusieurs instruments afin d’examiner la rétine et le nerf optique, et de dépister les signes caractéristiques de la DMLA. 

· Angiographie à la fluorescéine – Cette technique d’imagerie comportant l’injection intraveineuse d’un colorant non toxique vise à évaluer la circulation dans la rétine et à dépister tout vaisseau sanguin de formation récente ou anormale ainsi que tout suintement ou dépôt dans la rétine ou la macula. Sur les images acquises au passage du colorant dans les vaisseaux rétiniens, on peut reconnaître tout vaisseau suintant et diagnostiquer la DMLA humide. D’autres techniques d’imagerie peuvent également fournir de précieux renseignements sur le type de DMLA et l’étendue de la maladie.

· Examen de l’acuité visuelle – Cet examen visant à mesurer l’acuité visuelle centrale permet de vérifier la vision du patient à diverses distances.
· Test d’Amsler – Le test d’Amsler est un quadrillé marqué d’un point en son centre. Le test d’Amsler peut être réalisé à la maison. En fixant d’un seul œil le point au centre du quadrillé, on peut dépister les symptômes de DMLA si les lignes du quadrillé sont floues ou déformées, ou si le point central est invisible. Les personnes à risque, y compris celles qui ont plus de 50 ans, devraient réaliser ce test tous les jours. (On peut se procurer une version téléchargeable de cette grille à l’adresse http://www.cnib.ca/fr/vos-yeux/maladies-oculaires/dmla/diagnostiquer/test-Amsle/)
Test d’Amsler
             Vision normale                          Vision en présence de DMLA
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Source : Alliance Internationale de la DMLA
Qui peut m’aider ? Le rôle de l’ophtalmologiste, de l’optométriste et du spécialiste de la basse vision

Ophtalmologiste : Il s’agit d’un médecin spécialisé dans les soins oculaires, le diagnostic et le traitement des maladies de l’œil. L’ophtalmologiste peut pratiquer l’examen complet de l’œil, prescrire des verres correcteurs et des lentilles cornéennes, prescrire et administrer des médicaments et pratiquer des opérations chirurgicales. Après avoir obtenu son diplôme de l’école de médecine, l’ophtalmologiste fait un internat de 1 an en médecine générale ou en chirurgie, puis 3 ou 4 ans de plus en résidence durant lesquels il reçoit une formation dans le traitement réfractif, médical et chirurgical des maladies de l’œil.
Optométriste : Ce spécialiste de l’œil pratique des examens de l’œil, pose des diagnostics, traite les troubles oculaires répandus et peut prescrire des médicaments dans certaines provinces. Il peut également prescrire des verres correcteurs et des lentilles cornéennes, et il a reçu la formation nécessaire pour fournir des aides techniques et des services de réadaptation visuelle aux personnes à basse vision. L’optométriste est diplômé d’une école d’optométrie après avoir fait au moins 5 années d’études postsecondaires en vue d’obtenir le titre de « docteur en optométrie ».

Opticien : Ce professionnel fabrique et vend des lunettes et des lentilles cornéennes d’après les ordonnances rédigées par l’optométriste ou l’ophtalmologiste. Il peut également fournir des aides techniques aux personnes à basse vision. L’opticien a reçu son diplôme après une formation postsecondaire d’au moins 2 à 4 ans offerte par 1 des 7 programmes au Canada.
Spécialiste de la basse vision : Le spécialiste de la basse vision a reçu une éducation postsecondaire comportant une formation en sciences de la santé ou en réadaptation visuelle et a une base de connaissance en soins infirmiers, en orthoptique ou en ophtalmologie. Les services offerts aux personnes à basse vision comprennent l’évaluation fonctionnelle des capacités visuelles, l’apport d’information sur les dispositifs d’aide à la basse vision et la manière de s’en servir, ainsi que des conseils sur les moyens de maximiser la vision résiduelle. La réadaptation englobe tous les services qui peuvent aider les personnes souffrant d’une perte de l’acuité visuelle à mener une vie autonome et productive dans leur communauté et à s’épanouir personnellement. 
TRAITEMENT DE LA DMLA 
Traitements présentement offerts contre la DMLA 
Il n’existe pas de traitement curatif contre la DMLA sèche ou humide. Toutefois, certaines options de traitement peuvent ralentir ou inverser l’évolution de la DMLA humide. 

DMLA sèche

Alors que plusieurs nouveaux médicaments font l’objet d’essais et sont homologués par des organismes de réglementation partout dans le monde en vue de traiter la forme exsudative (humide) de la DMLA, il existe très peu de moyens d’aider les victimes de la DMLA atrophique (sèche) à freiner l’évolution de cette maladie, hormis l’abandon du tabac, l’adoption d’une alimentation riche en légumes-feuilles vert foncé et en fruits, et la prise de suppléments de zinc et d’antioxydants (vitamines E et C et bêta-carotène). 

Cependant, ce domaine a attiré l’attention des chercheurs et l’avenir à longue échéance pourrait s’avérer plus rose pour les personnes atteintes de DMLA sèche.

Plusieurs sociétés commanditent en effet des travaux de recherche afin d’explorer les processus ou les raisons qui mènent la DMLA sèche à dégénérer en DMLA humide ou à évoluer jusqu’au stade ultime de la forme sèche – habituellement appelé « atrophie géographique ». Plusieurs voies de recherche, notamment l’inflammation et/ou les lésions oxydatives, ont été explorées; la plupart mettent les drusen en jeu. Les petites drusen se forment habituellement aux premiers stades de la DMLA et n’entraînent pas nécessairement de perte de l’acuité visuelle. Toutefois, si elles augmentent en nombre et en taille de concert avec d’autres changements tels que l’atteinte des cellules de l’EPR, les drusen peuvent stimuler l’évolution de la DMLA et entraîner une baisse de la vue. Le lien entre ces événements et l’apparition de la DMLA humide ou l’évolution vers l’atrophie géographique est un point clé que l’on étudie encore. Il se peut que l’accumulation de débris produits par les drusen se traduise par une diminution de l’apport sanguin à l’EPR et aux cellules photoréceptrices, donc une baisse de l’apport d’oxygène (hypoxie). Afin de compenser ce déséquilibre, de nouveaux vaisseaux pourraient se former (néovascularisation) et causer la DMLA humide. 
Les travaux de recherche en cours pourraient mener à la création d’agents antioxydants, anti-inflammatoires ou autres plus efficaces qui pourraient freiner, voire inverser, l’évolution de la DMLA sèche débutante et empêcher le passage à la forme exsudative plus grave ou à la forme atrophique au stade ultime. 

Les chercheurs sont également très intrigués par le lien entre les facteurs génétiques et la DMLA, et par le rôle de ces facteurs dans le passage de la forme sèche à la forme humide. Ils ont situé des gènes précis dont la mutation est liée à un plus grand risque de DMLA, par exemple, le gène codant pour le facteur H, une protéine du complément qui inhibe fortement l’inflammation. Les porteurs d’une version mutée de ce gène produisent un facteur H aberrant, qui n’inhibe plus efficacement la voie alterne de l’inflammation du complément. Autrement dit, les personnes porteuses du gène défectueux sont plus vulnérables à certains processus inflammatoires pouvant mener à l’installation de la DMLA. 

Prise de suppléments nutritionnels – Le groupe chargé de l’étude AREDS (Age-Related Eye Disease Study) espère prouver qu’en modifiant la préparation vitaminique testée durant l’essai AREDS, qui s’était révélée entraîner une réduction de 25 % du risque de DMLA évoluée sur 7 ans, on pourra diminuer encore davantage le risque d’évolution vers le stade avancé chez les patients les plus à risque.
La préparation vitaminique originale employée durant l’essai AREDS contenait les éléments suivants : 

· 500 mg de vitamine C; 

· 400 UI de vitamine E; 

· 15 mg of bêta-carotène (sauf chez les fumeurs); 

· 80 mg de zinc; 
· 2 mg d’oxyde cuivrique. 

Durant l’essai AREDS2, les patients qui ont une grosse drusen dans chaque œil ou une grosse drusen dans un seul œil et sont atteints de DMLA évoluée dans l’autre œil recevront de fortes doses de lutéine et de zéaxanthine ou d’acide gras oméga-3, ou encore ces 3 produits associés, en sus de la préparation vitaminique originale, sur une période de 6 ans. Ceux qui recevront la préparation vitaminique originale seront répartis de manière aléatoire dans des sous-groupes pour que l’on puisse évaluer les effets du retrait de la bêta-carotène et de la baisse de la dose de zinc originale.
L’essai AREDS2 visera également à évaluer la préparation originale en comparant les doses faible (25 mg) et élevée (80 mg) de zinc, et des préparations contenant ou pas de la bêta-carotène. Comme le font remarquer les chercheurs, l’ajout de lutéine et zéaxanthine à la nouvelle préparation s’appuie sur l’observation que la DMLA risquait moins d’évoluer vers le stade avancé chez les participants à l’essai AREDS original qui avaient une alimentation riche en ces 2 caroténoïdes. 

Chez ceux qui mangeaient au moins 2 portions de poisson par semaine durant l’essai original, le passage de la DMLA au stade avancé était également moins probable. Les acides gras oméga-3 compris dans la préparation modifiée incluent l’ADH (acide docosahexaénoïque) et l’AEP (acide éicosapentaénoïque), qui sont naturellement présents dans l’huile de poisson. 

Destruction des drusen par laser – D’après les résultats récemment diffusés de l’essai CAPT (Complications of Age-Related Macular Degeneration Prevention Trial), le traitement préventif consistant à détruire les drusen au moyen d’un laser n’a apparemment pas d’effet sur la vitesse à laquelle la vue baisse sur 5 ans. Cet essai visait à évaluer l’innocuité et l’efficacité du traitement laser à basse intensité dans la prévention de la perte d’acuité visuelle chez des patients qui avaient au moins 10 grosses drusen dans chaque œil au début de l’étude. Durant cet essai, chaque patient n’a été traité que dans un seul œil. Au bout de 5 ans, l’acuité visuelle de départ avait baissé de 3 rangées de lettres (sur l’échelle de Snellen) dans 20,5 % des yeux tant traités que non traités.
Le rapport d’une autre recherche (Laser to Drusen trial) confirme que, chez le patient atteint de DMLA néovasculaire dans un œil, la destruction préventive des drusen par laser dans l’œil controlatéral n’est pas utile. Compte tenu de ces résultats, la prise de suppléments de vitamines demeure essentiellement la seule option de prévention contre la DMLA atrophique ou néovasculaire. 
Néanmoins, la DMLA est de forme sèche (non néovasculaire) dans la plupart des cas, et les nouvelles démarches visant à inhiber les processus destructeurs en cause font l’objet d’études (pour obtenir plus d’information à ce sujet, consulter l’adresse www.amdalliance.org/information/treatments). 


DMLA humide

Essentiellement, les personnes atteintes de cette forme de dégénérescence maculaire ont présentement le choix entre 3 options thérapeutiques : la thermothérapie (au laser à effet thermique), la thérapie photodynamique et le traitement anti-VEFG (ou ces 3 démarches diversement associées). Les paragraphes qui suivent exposent chacune de ces options. 

La photocoagulation au laser est une intervention chirurgicale comportant l’application d’un laser à effet thermique en vue de sceller les néovaisseaux et d’en stopper ou d’en ralentir la croissance anormale. Durant les années 1990, le traitement au laser était la seule forme de thérapie offerte contre la DMLA. 

Grâce à un puissant faisceau lumineux qui émet de la chaleur en atteignant les parties de la rétine à traiter, la photocoagulation au laser scelle les néovaisseaux choroïdiens et inhibe la croissance de vaisseaux suintants, afin d’empêcher que la vue se détériore davantage. Le traitement laisse une cicatrice qui se manifeste par un vide permanent dans le champ visuel. D’habitude, la vue ne s’améliore pas après le traitement et peut même être légèrement réduite. Cependant, la perte d’acuité visuelle consécutive au traitement au laser, bien qu’elle soit immédiate, est généralement moins grave que l’éventuelle baisse de la vue qui se produit habituellement en l’absence de traitement. Dans bien des cas, le traitement permet de corriger en partie l’effet de distorsion des lignes. 

La thérapie photodynamique (TPD) conjugue le laser sans effet thermique (froid) à un agent photosensibilisant injecté par voie intraveineuse (vertéporfine, Visudyne®), en vue de sceller les néovaisseaux rétiniens et d’en stopper ou d’en ralentir la croissance anormale. Ce traitement ne cause pas de tache aveugle sur la rétine. Le faisceau laser est projeté directement sur le tissu cible et le médicament s’accumule dans les cellules illuminées. Cette forme de traitement permet d’épargner les tissus sains environnants et peut être répétée au besoin. Cependant, il faut que la DMLA ait été diagnostiquée à ses débuts, parce que le traitement laser ne permet pas de rétablir l’acuité visuelle perdue à cause de la néovascularisation anormale. 

Traitements anti-angiogenèse. L’emploi du pegaptanib sodique (Macugen®) est approuvé au Canada, aux États-Unis et en Europe. Aux États-Unis, la Food and Drug Administration (FDA) a autorisé l’emploi de cet agent dans le traitement de la DMLA néovasculaire (humide). Cette autorisation a été accordée après la tenue d’essais cliniques qui ont permis de constater une réduction de la perte de vision chez 70% des participants qui recevaient cet agent. Outre ce résultat très encourageant, on a également observé que le pegaptanib était efficace à tous les stades et dans tous les types de DMLA humide. 

Le pegaptanib sodique est ce qu’on appelle un anti-angiogenèse ou un inhibiteur du facteur de croissance de l’endothélium vasculaire (VEGF), autrement dit, un médicament qui agit en ciblant les protéines qui déclenchent la croissance et le suintement des vaisseaux anormaux. Les inhibiteurs du VEGF sont injectés directement dans l’œil, à intervalles de 4 à 6 semaines. 

Le ranibizumab (Lucentis®) est un autre inhibiteur du VEGF que l’on s’apprête à lancer sur le marché. Le 30 juin 2006, la FDA annonçait qu’elle avait homologué ce nouvel agent. Cette autorisation était fondée sur des résultats d’essais cliniques rigoureux menés sur plusieurs années, durant lesquels le ranibizumab s’est révélé préserver la vision chez 95 % des sujets et entraîner une amélioration de la vue chez environ 30 à 40 % des participants (ce qui en fait le tout premier agent contre la DMLA humide à véritablement rétablir l’acuité visuelle chez certains patients). Cette décision signifie que le traitement par le ranibizumab sera bientôt largement distribué aux États-Unis par les spécialistes des rétinopathies. Santé Canada a également homologué le ranibizumab qui est présentement disponible sur la marché. La décision concernant le remboursement provincial au moyen de formulaires est toujours en suspens. 
Le bevacizumab (Avastin®) est un autre inhibiteur du VEGF créé par le fabricant du ranibizumab. L’emploi du bevacizumab est présentement approuvé par la FDA et par Santé Canada dans le traitement par voie intraveineuse du cancer colorectal (le VEGF est également produit par les cellules cancéreuses et a pour fonction de stimuler la croissance de nouveaux vaisseaux sanguins). Le ranibizumab est un fragment moléculaire d’anticorps, tandis que le bevacizumab est un anticorps pleine longueur. Depuis 2004, de nombreuses études individuelles ont porté sur l’injection intravitréenne de bevacizumab. Bien que durant le suivi clinique, les sujets ont fait état d’améliorations de l’acuité visuelle comparables aux améliorations attribuées au ranibizumab, sans survenue d’effets secondaires, aucun essai clinique sur le bevacizumab avec répartition aléatoire à grande échelle n’a été mené. On pourra répondre aux questions sur l’innocuité et l’efficacité du bevacizumab après qu’un essai clinique avec répartition aléatoire ait été mené à grande échelle et que les résultats aient été publiés. Le National Eye Institute, qui relève des National Institutes of Health des États-Unis, mène présentement une étude de ce type.
Traitements angiostatiques. Les travaux de recherche portant sur une tout autre classe de médicaments contre la DMLA, les angiostatiques, semblent donner des résultats prometteurs. Cette nouvelle démarche thérapeutique est fondée sur l’administration d’un type de stéroïde et a pour but de freiner la croissance anormale des vaisseaux sanguins dans l’œil. Contrairement aux inhibiteurs du VEGF, les angiostatiques sont administrés dans le fond de l’œil au moyen d’un cathéter. 

L’acétate d’anécortave (Retaane®) est un traitement angiostatique potentiel fabriqué par les Laboratoires Alcon. Les premiers résultats cliniques ne sont pas aussi bons qu’on l’avait espéré, mais les scientifiques qui étudient cet agent croient que cette situation tient à un problème de libération du médicament et non au produit même, et s’efforcent de corriger ce problème. Le 24 mai 2005, la FDA diffusait une lettre dans laquelle elle signifiait que le produit pouvait être homologué à condition de poursuivre quelques essais. La commercialisation de Retaane a été autorisée en Australie. Au début de mars 2006, une demande d’approbation a été retirée des considérations normatives en Europe. 

Traitements d’association 
D’autres pistes de recherche semblent également prometteuses, notamment les démarches qui associent la thérapie photodynamique classique à de nouveaux médicaments en vue d’amplifier l’efficacité de la thérapie photodynamique. De plus en plus de médecins praticiens croient que les associations sont appelées à devenir la démarche à suivre en cas de DMLA humide. D’habitude, l’association thérapeutique repose sur l’idée que le premier traitement ciblera la DMLA existante et que l’autre aidera à empêcher l’apparition de nouvelles lésions. 

RÉPERCUSSIONS ÉCONOMIQUES, SOCIÉTALES ET INDIVIDUELLES DE LA DMLA
Tableau d’ensemble : Les répercussions sociétales de la DMLA 
Les maladies oculaires qui entraînent une forte baisse de l'acuité visuelle ont d’énormes répercussions sur la personne touchée et imposent un lourd fardeau social et économique à la société. Malgré l’absence de données définitives, les coûts directs et indirects de la perte de la vue sont évalués à 7,9 milliards $ annuellement au Canada. Cependant, la montée en flèche des coûts de réadaptation, des soins médicaux et sociaux aura des conséquences considérables sur l’économie canadienne si l’on ne fait rien pour lutter contre la cécité et la diminution de l'acuité visuelle
.
Pour bon nombre de gens, les coûts économiques seuls sont difficiles à saisir. Mais pour les personnes dont l'acuité visuelle est réduite à cause de la DMLA, ces coûts – tant directs qu’indirects – sont bien palpables.

Coûts économiques imposés à la société
Comme la majorité des victimes de la DMLA sont à la retraite, les effets de cette maladie sur le manque à gagner et la baisse de la productivité sont atténués
.
· Les coûts différentiels imputables à l’affaiblissement de la vue peuvent comprendre les honoraires supplémentaires des professionnels et des aidants justifiés par la perte d’autonomie, les chutes et les blessures, et le traitement de la dépression liée à la perte de la vue.

Coûts individuels 
Les résultats de recherche indiquent que les coûts d’utilisation des ressources médicales, y compris les frais de transport et le coût des dispositifs non médicaux, augmentent significativement à mesure que l'acuité visuelle diminue
.
· Les coûts directs imposés par la DMLA incluent celui des aides visuelles, des services supplémentaires rendus nécessaires par les déficits fonctionnels et des médicaments supplémentaires, par exemple, contre la dépression
.
· Les coûts indirects comprennent les soins prodigués par les aidants naturels (proches) ou d’autres non-professionnels et les frais de déplacement vers les centres de traitement
.
· La perte de revenus constitue également un problème épineux pour les personnes dont l'acuité visuelle est réduite et leurs proches. D’après une enquête menée en 2005 auprès de Canadiens adultes
 :
· Moins de 25 % des adultes ayant entre 21 et 64 ans ont dit avoir un emploi.
· Environ la moitié des répondants adultes (48 %) ont dit avoir un revenu annuel brut d’au plus 20 000 $, peu importe leur situation conjugale ou familiale. Plus du quart (28 %) des répondants adultes ont un revenu annuel brut égal ou inférieur à 10 000 $. 
· Environ la moitié des personnes âgées (de 65 à 91 ans) devaient également se contenter d’un revenu annuel brut ne dépassant pas 20 000 $.

Effets psychosociaux 
Les coûts financiers de la DMLA ne constituent qu’une partie du fardeau imposé par cette maladie. Les conséquences psychologiques, affectives et sociales de la DMLA touchent non seulement les victimes de cette affection, mais également leurs proches et leurs amis
.
· La baisse globale de l'acuité visuelle causée par la dégénérescence maculaire peut nuire à la qualité de vie de bien des façons. Parmi les divers facteurs à considérer figurent la physionomie et l’importance de l’atteinte visuelle, la réaction affective à la perte de la vue et l’accessibilité des services de soutien
.
· La perte irréversible de l'acuité visuelle centrale peut rendre le patient incapable de reconnaître les visages et de conduire un véhicule
. Lire, écrire et d’autres activités de la vie quotidienne deviennent des tâches difficiles qui exigent des mesures d’adaptation particulières, des dispositifs et une formation sur la manière de procéder.

· Chez certaines personnes, la DMLA peut s’accompagner du syndrome de Charles Bonnet. Ces personnes ont des hallucinations visuelles : elles voient des images claires et réalistes de personnes, d’animaux ou de fleurs qui semblent se superposer au monde réel. Il ne s’agit pas d’illusions (survenant quand un véritable stimulus visuel est pris à tort pour autre chose) ni de la manifestation d’une quelconque maladie mentale, puisque le patient sait très bien que ces images fantômes ne sont pas réelles. Cependant, ces images sont souvent déroutantes, mais on peut rassurer le patient en l’informant bien sur ce phénomène.
· Les personnes dont l'acuité visuelle est réduite sont exposées à une profonde souffrance affective et à la dépression. Selon une enquête menée chez des malvoyants, le tiers des répondants avaient des symptômes de dépression manifestes sur le plan clinique
.  Chez l’adulte, la perte de l'acuité visuelle entraîne un plus grand isolement social, une baisse de l’estime de soi et de la satisfaction de vivre, un état dépressif et un plus grand risque de suicide
.
· Les proches et les aidants, de même que les patients, peuvent vivre des émotions allant du sentiment de culpabilité à la peur, en passant par la frustration et la colère
. La dynamique familiale, les responsabilités quotidiennes et les relations peuvent changer, et tous les membres de la famille peuvent être appelés à s’adapter à la situation
.
VIVRE AVEC LA DMLA : PORTRAITS DE PATIENTS 

À cause des difficultés qu’elle impose sur le plan de l’autonomie (par exemple, en nuisant à la capacité de conduire et aux autres activités quotidiennes), la DMLA suscite de graves préoccupations liées à ses effets marqués sur la qualité de vie
. Comme nous l’avons dit précédemment, la DMLA a un effet prononcé sur les finances du patient et de ses proches, et elle s’accompagne d’une plus grande probabilité d’isolement et de rupture avec les proches et les amis, voire de dépression clinique. Les professionnels de la santé oculaire conviennent volontiers que leurs patients à basse vision ont besoin d’aide pour préserver leur qualité de vie.

Pour mieux saisir toute la portée de cette maladie, il suffit de lire les portraits de patients suivants, dont la vie a été bouleversée par la DMLA.

Portrait 1 : Shirley T.

Pour la petite Caroline âgée de 4 ans, grand-maman Shirley a presque toujours été atteinte de DMLA, une maladie qui entraîne la perte de la vision centrale.
« Caroline a toujours voulu savoir qu’est-ce qui n’allait pas chez sa mamie », raconte Shirley. 

Durant très longtemps, Caroline ne comprenait pas pourquoi sa grand-mère avait du mal à se déplacer. « Je me cognais partout, dit Shirley. Et je n’osais pas prendre Caroline dans mes bras quand elle était toute petite, j’avais trop peur de l’échapper. »
À cause de la DMLA, Shirley a du mal à voir le visage de sa petite-fille. « Lorsque je dévisage quelqu’un, je vois des yeux de chaque côté, mais rien au milieu, ni bouche, ni nez, ni rien. »
Shirley a remarqué que sa vision changeait vers la fin de 1999. « La route semblait être vallonnée alors qu’elle était droite, et certains trucs comme les contours de la cuisinière ou d’un tableau avaient l’air ondulés. C’était très surréaliste. » 

Son acuité visuelle a vite baissé, et Shirley a rapidement dû renoncer à 2 activités très importantes pour elle, la conduite automobile et la lecture. 
Comme elle ne pouvait plus se rendre au travail, elle a dû prendre sa retraite. Et elle a abandonné sa vieille habitude de lire 3 livres par semaine.

« Ça m’a ébranlée, dit-elle. J’ai sombré dans la dépression. »
Heureusement, Shirley a obtenu de l’aide immédiatement. Premièrement, elle s’est adressée à INCA pour faire évaluer sa vue, et on lui a offert diverses aides techniques pour les personnes à basse vision afin de l’aider à retrouver un peu d’autonomie. Elle a ensuite appris à se servir d’une canne blanche pour se déplacer en sécurité et a suivi des leçons sur les habiletés de la vie quotidienne où on lui a montré à étiqueter et à reconnaître les objets dans sa maison. 

Armée de sa canne blanche, Shirley a recommencé à sortir. « Avant, j’étais trop craintive pour sortir seule, explique-t-elle. Il fallait que quelqu’un m’accompagne en me tenant le bras. » 

Elle s’est abonnée à la Bibliothèque d’INCA et a commencé à écouter des livres parlés. Elle s’est également jointe à un groupe d’entraide pour personnes à basse vision et a recommencé à profiter de la vie. Elle ajoute que, grâce à INCA, elle a réalisé qu’elle n’allait pas passer le reste de sa vie assise dans un fauteuil.

Shirley a reçu un traitement visant à stopper l’évolution de la DMLA et, une fois son état stabilisé, elle a subi une opération de la cataracte qui a permis d’améliorer sa vue davantage. « Les couleurs sont de nouveau vibrantes après 3 ou 4 ans de grisaille », dit-elle.

Shirley se rend à des visites de suivi tous les 6 mois. Elle ne voit toujours pas assez pour conduire ou lire des imprimés, mais elle a retrouvé son autonomie. 

Aujourd’hui, Shirley adore se promener avec Caroline pour lui montrer les oiseaux et les fleurs aux couleurs vives. Son fils et sa bru attendent un enfant, un petit frère pour Caroline et son premier petit-fils. Cette fois, mamie n’aura pas peur de prendre ce petit bébé dans ses bras.
Portrait 2 : Albert I.

« Mon œil gauche fait tout le travail, dit Albert à la blague. En général, tout a donc l’air normal comme avant. »
Heureusement pour lui, car avec ses 5 enfants, ses 12 petits-enfants et ses 14 arrière-petits-enfants, Albert doit voir à bien du monde. 

Albert est âgé de 82 ans et souffre de DMLA, une des principales causes de perte de vision chez les plus de 50 ans en Occident. 

Les premiers signes d’anormalité sont apparus en mai 1997. Durant une partie de golf, il s’est rendu compte qu’il n’arrivait pas à suivre la balle à moins de se tenir directement derrière le golfeur quand celui-ci frappait le coup de départ. 

Un mois plus tard, lors d’un examen de la vue de routine, Albert apprenait qu’il était atteint de DMLA. Malheureusement, il s’agissait de DMLA humide et il existait peu d’options de traitement contre cette forme de DMLA à cette époque. 

Finalement, une lacune est apparue dans son œil droit. Quand Albert examine quelque chose à une distance de 4 pieds (1,22 m), il voit un vide d’environ 18 pouces (46 cm) de diamètre au centre. Cette tache aveugle n’est jamais disparue depuis.

Les signes de la DMLA ont fini par toucher son œil gauche. Albert s’en est rendu compte en lisant, surtout le journal. « Lire me prenait plus de temps qu’avant. Comme je ne voyais que la moitié des mots, je devais relire plusieurs fois la même phrase, comme un enfant qui apprend à lire. »
Un autre examen de la vue et un test sur carton d’Amsler (un petit test de dépistage de la DMLA, qui consiste à dire si les lignes d’un quadrillé sont ondulées ou floues) ont permis de confirmer que l’œil gauche d’Albert était atteint lui aussi. En regardant un point du carton d’Amsler, il a vu « qu’à droite, quelques lignes verticales se touchaient presque », même si en fait, elles étaient tout à fait droites et parallèles. La vision centrale était déformée dans son œil gauche et elle allait sûrement se détériorer davantage.

Heureusement, puisque l’atteinte visuelle n’en était qu’à ses débuts, Albert était un excellent candidat au traitement, qu’il a reçu au début de 2004. 

Aujourd’hui, Albert a une vue relativement bonne, même s’il ne voit pas très bien les menus détails. Il se sert d’une loupe pour lire et a installé un logiciel pour grossir les caractères affichés sur son ordinateur.

Albert et sa femme ont récemment fêté leur 60e anniversaire de mariage, mais ils ont d’autres bonnes raisons de célébrer : Albert peut encore voir tous les membres de sa famille, y compris ses petits-enfants et ses arrière-petits-enfants.

« Plus ça va durer, mieux ce sera », dit-il.
Portrait 3 : Gladys R.
Gladys a toujours mené une vie très active. À 76 ans, elle aime voyager, marcher, jardiner, lire et se livrer à divers loisirs et travaux manuels.

Toutefois, elle apprécie encore plus ces activités maintenant, parce qu’elle a cru pendant quelque temps qu’elle ne pourrait plus s’y livrer. 

Gladys est atteinte de DMLA néovasculaire, ou humide, et même si elle a finalement reçu un traitement qui a stoppé l’évolution de cette maladie, les choses n’ont pas toujours été faciles.

En juillet 1998, Gladys se rend compte que sa vue est gravement atteinte. « Je sortais de l’épicerie, raconte-t-elle. J’attendais que le feu change pour traverser la rue quand je me suis aperçue que j’étais aveugle de l’œil droit. »
Il a fallu plusieurs mois avant que Gladys obtienne un rendez-vous chez un ophtalmologiste. Le diagnostic est alors tombé comme un couperet. Le médecin lui a dit : « Vous êtes atteinte de dégénérescence maculaire. Vous allez devenir complètement aveugle et il n’y a rien que l’on puisse faire. »
Elle se remémore ce moment accablant. « Quand je me suis tournée vers mon fils, il était en pleurs. J’ai figé, j’étais sous le choc. »
Mais le choc a rapidement cédé le pas à l’action, et Gladys a fait des réservations en vue de faire le voyage de sa vie, en Australie et en Nouvelle-Zélande. « Mon fils m’a demandé si je voulais voir ou faire quelque chose de spécial et je lui ai répondu que je rêvais de voir l’Australie depuis l’âge de 12 ans, quand on avait parlé de ce pays en classe », explique-t-elle.

Gladys a apprécié la rudesse de la cambrousse australienne, la beauté sereine des paysages néo-zélandais et le rythme trépidant de Sydney. Elle s’est même promenée parmi les kangourous d’une réserve faunique. « Je me disais que je risquais de ne plus voir encore bien longtemps, alors j’ai profité de tout autant que possible. »
Après le retour de Gladys, l’ophtalmologiste a mené des tests périodiques durant quelques années, pour en arriver toujours à la même conclusion décourageante : il n’y avait rien à faire.

En décembre 2002, la DMLA a commencé à se propager à l’œil gauche. Cette évolution a profondément changé la vie de Gladys : « Je ne lisais presque plus. J’avais peur de sortir seule. Je ne pouvais même pas voir le marchepied de l’autobus. »
Quelques mois plus tard, un ami de la famille avec qui Gladys parlait lui a proposé de consulter le médecin qui avait traité son propre père. « Mon père a eu la DMLA, mais il conduit sa voiture et regarde la télé maintenant », lui a-t-il dit.
Il n’en fallait pas plus pour que Gladys prenne rendez-vous avec ce médecin, qui lui a annoncé un nouveau diagnostic. « Il m’a dit qu’il voyait un suintement dans mon œil et que j’avais la forme humide de la DMLA. » 

Il s’agissait d’une bonne nouvelle : au cours de ses recherches, Gladys avait appris que la DMLA humide, caractérisée par la présence de vaisseaux sanguins qui laissent passer du liquide dans l’œil causant la baisse de la vision centrale, pouvait parfois être traitée. 

Gladys a immédiatement exigé et obtenu un traitement. Une semaine plus tard, elle voyait de nouveau nettement de l’œil gauche et commençait même à voir un peu de l’œil droit. 
« Juste en regardant les édifices et la pelouse le long des trottoirs, je pouvais dire que ma vue revenait. C’était merveilleux, tout simplement sensationnel », dit-elle.

Gladys a reçu 5 séances de traitement jusqu’à présent et y répond remarquablement bien. « Après chaque traitement, je remarque une légère amélioration. Croyez-moi, c’est réjouissant. »
Il se peut que le médecin recommande d’autres séances de traitement, mais en attendant, Gladys fréquente INCA où elle apprend de nouveaux trucs pour retrouver et conserver son autonomie. Par exemple, elle a appris à rendre son foyer plus sûr et accessible en ajoutant de l’éclairage et en se servant d’étiquettes imprimées en gros caractères; pour se tenir au courant de l’actualité, elle s’est abonnée à la Bibliothèque d’INCA, qui lui fournit des magazines sur médias substituts faciles à lire. Ce sont des petits détails qui changent tout. 

« Tout va mieux », dit-elle. Elle perçoit beaucoup mieux les couleurs et a recommencé à cultiver des fleurs afin de se délecter du spectacle ravissant des glaïeuls, des roses, des pensées et des rhododendrons. Elle s’est remise au tricot et n’a plus besoin d’une loupe pour lire le prix des articles dans les magasins.

Enfin, Gladys peut voir le marchepied de l’autobus. Elle a donc recommencé à sortir souvent et à mener une vie active.

Sans traitement, admet-elle, « je serais probablement enfermée beaucoup plus souvent à la maison. Mais ça n’a jamais été mon genre de rester assise à ne rien faire. »
Portrait 4 : James F.

James F. est atteint de DMLA, mais la plupart des gens ne le devineraient jamais tellement il a l’air optimiste et autonome. Les premiers signes de la maladie se sont manifestés en 1996 chez cet homme de 68 ans à la retraite depuis 2002. 

« Les poteaux de téléphone et les panneaux d’arrêt semblaient croches, comme s’ils ondulaient. »
« C’était terrifiant, dit-il. J’ai tout d’abord pensé que j’avais une tumeur au cerveau. »
Au début, il n’a pas pensé que le problème touchait ses yeux, d’autant moins qu’il venait de s’acheter de nouvelles lunettes deux mois plus tôt. 

Mais le trouble visuel a persisté. Durant des années, il est passé d’optométristes en ophtalmologistes avant que le bon diagnostic soit enfin posé. James avait la DMLA. 

Après plusieurs séances de traitement, la maladie a cessé d’évoluer, et qui plus est sa vision périphérique s’est un peu améliorée. 

Malheureusement, la maladie s’est maintenant propagée à l’autre œil, mais James se fait examiner les yeux tous les mois et ses médecins surveillent son état de près. 

« Jusqu’ici ça va, dit-il avec optimisme. La DMLA ne m’a pas vraiment gêné. » 

James admet toutefois qu’il a des jours meilleurs que d’autres, car sa vue est parfois moins bonne quand il fait plus sombre, quand le ciel est très nuageux ou que la neige l’éblouit en hiver.

James a un conseil pour toute personne qui remarque le moindre changement de sa vue : « Courez le plus vite possible chez le médecin, qu’il s’agisse d’un ophtalmologiste ou de votre médecin de famille. »
« Je me considère chanceux, dit-il. La maladie a été dépistée et surveillée pendant longtemps, et elle n’a pas vraiment fait de ravages. Sans le traitement que j’ai eu, je suis sûr que je serais aveugle de l’œil droit. Et ça, ça m’aurait atterré. » 

Même si son état est maintenant stable, James continue d’aller régulièrement aux réunions d’un groupe d’entraide pour personnes à basse vision dans sa communauté.

« La plupart des participants sont atteints de DMLA comme moi », dit-il. 

James remarque qu’il est un des plus jeunes participants du groupe. Il se dit également très reconnaissant, car il est un des rares membres de ce groupe à pouvoir se rendre seul en voiture aux réunions et retourner chez lui regarder la télévision ou lire. Bien d’autres membres du groupe ne peuvent plus faire ce genre de choses. 

Enfin, James n’hésite pas à souligner que s’il n’avait pas consulté les médecins aussi rapidement et souvent qu’il l’a fait, il se trouverait probablement dans une toute autre situation. 
Pour trouver des personnes atteintes de DMLA dans votre région, veuillez vous rendre à l’adresse 
www.cnib.ca/fr/apropos/medias/Default.aspx (français) ou composer le 1-800-563-2642.

RESSOURCES À L’INTENTION DES JOURNALISTES
Foire aux questions

Q : Quelle est la différence entre la DMLA sèche et la DMLA humide ? 
R : La DMLA sèche est plus répandue que la DMLA humide, et environ 90 % des cas de DMLA sont de ce type, les 10 % restants étant de type humide. Cependant, la DMLA humide évolue plus rapidement que la DMLA sèche
.
La DMLA sèche survient quand la couche de cellules située sous la rétine, l’épithélium pigmentaire rétinien (EPR), commence à se détériorer. Cette détérioration se propage à la rétine sus-jacente, en particulier aux cônes photosensibles (responsables de l'acuité visuelle centrale et de la perception des couleurs), de sorte que la vision centrale devient moins nette et s’embrouille de plus en plus. La DMLA sèche tend à évoluer sur plusieurs années suivant 3 stades : débutant, intermédiaire et évolué.
La DMLA humide survient quand des vaisseaux sanguins anormaux se forment sous la macula. La rétine sus-jacente se détériore quand les nouveaux vaisseaux laissent suinter un liquide ou du sang dans la macula. La DMLA humide peut être divisée en 3 sous-types : la NVC à prédominance classique, minimalement classique ou occulte. Quand la DMLA humide ne touche d’abord qu’un œil, elle se propage à l’autre œil dans environ 43 % des cas dans un délai de 5 ans
.
La DMLA humide évolue rapidement et entraîne une perte d'acuité visuelle en l’espace de quelques mois à 2 ans
. En présence de DMLA débutante, le risque d’évolution vers la forme humide sur 5 ans est de 1,3 %. En cas de DMLA intermédiaire, le risque que la DMLA sèche passe au stade évolué ou dégénère en DMLA humide s’élève à 18 %
.
Q : Comment savoir si je suis exposé à la DMLA ?

R : Les principaux facteurs de risque de DMLA sont les facteurs génétiques (antécédents familiaux), l’âge et le tabagisme. 
L’hypertension, le fait d’être de race blanche, la surexposition au soleil (surtout à la lumière bleue du soleil), une mauvaise alimentation, le fait d’être une femme et la survenue précoce de la ménopause en sont d’autres. Les chercheurs examinent également le rôle possible de l’hypermétropie grave (le fait de ne voir que de loin), de la couleur des yeux (yeux pâles), de la chirurgie de la cataracte et de l’hypercholestérolémie dans l’augmentation du risque de DMLA.

Q : Quels sont les premiers symptômes de la DMLA ? 

R : Les premiers symptômes peuvent inclure les suivants : vision floue ou embrouillée; distorsion des lignes droites; difficulté à voir les détails juste en face de soi; petite tache noire qui grossit au centre du champ visuel; baisse de la capacité à distinguer les couleurs; et difficulté à voir de loin.

Les symptômes de la DMLA varient d’un patient à l’autre et peuvent même passer inaperçus aux premiers stades de la maladie. Dans certains cas, la vue ne baisse que dans un œil et reste normale dans l’autre, compliquant la reconnaissance des symptômes. Quand les 2 yeux sont touchés, la perte de l’acuité visuelle centrale est plus facile à remarquer.
Q : À quelle fréquence faut-il se faire examiner les yeux ?

R : Le dépistage rapide est essentiel à la prévention de la perte de vision, et la première mesure à prendre consiste à se faire examiner les yeux régulièrement. L’adulte devrait consulter un ophtalmologiste le plus tôt possible s’il remarque un changement quelconque de sa vue. La fréquence recommandée des examens oculaires varie d’une personne à l’autre suivant les facteurs de risque présents, dont l’âge, l’appartenance ethnique, les antécédents familiaux et l’état physique. Le patient doit demander à son spécialiste de la santé oculaire à quelle fréquence il doit se faire examiner les yeux.
Q : Peut-on prévenir la DMLA ?

R : Non, mais il est possible de réduire les risques de DMLA. 
Le risque est plus grand chez le fumeur et, d’après les résultats d’essais, il serait plus faible chez les personnes qui ont une alimentation riche en légumes-feuilles verts. Voici quelques moyens de réduire le risque au minimum :

· Cesser de fumer;
· Porter des lunettes de soleil pour sortir, au besoin; 
· Manger beaucoup de légumes-feuilles vert foncé;
· Consommer moins d’aliments transformés et emballés; 
· Prendre des suppléments d’acides gras oméga-3 (présents dans l’huile de poisson et de lin); 
· Maîtriser sa tension artérielle. 
En présence de DMLA sèche intermédiaire, il est recommandé de prendre tous les jours de fortes doses de vitamines A, C et E, de zinc et de cuivre, car cette association peut aider à ralentir le passage au stade avancé chez certaines personnes
. 
Les personnes qui fument ou qui ont cessé de fumer depuis moins de 10 ans ne doivent pas prendre de vitamine A (bêta-carotène) parce que cette vitamine peut entraîner un plus grand risque de certains types de cancer du poumon.

Q : Est-ce que la DMLA rend complètement aveugle ?

R : La DMLA peut entraîner la cécité au sens de la loi (voir le glossaire), mais elle ne rend jamais totalement aveugle à elle seule, car elle ne touche pas la vision périphérique. 
La plupart des victimes de la DMLA, même celles qui sont gravement atteintes, peuvent encore apprendre à accomplir de nombreuses activités de la vie quotidienne en se servant d’aides techniques spécialement conçues.

Q : Si la DMLA touche un œil, peut-elle se propager à l’autre œil ?
A : Quand la DMLA humide ne touche d’abord qu’un œil, elle se propage à l’autre œil dans environ 43 % des cas dans les 5 ans qui suivent
.
Q : Peut-on guérir la DMLA ?

R : Non. Il n’existe actuellement aucun traitement curatif contre la DMLA sèche ou humide, mais certaines démarches permettent de ralentir l’évolution de cette maladie et de conserver la vue. Trois formes de traitement se sont révélées efficaces contre la DMLA humide dans le cadre d’essais cliniques d’envergure : la chirurgie au laser, la thérapie photodynamique et le traitement anti-VEGF. Toutefois, en présence de DMLA sèche, les chercheurs ont constaté que la prise quotidienne de certaines vitamines en fortes doses peut aider à ralentir le passage du stade intermédiaire au stade avancé (stade auquel l'acuité visuelle diminue beaucoup).

Q : Que faut-il faire si l’on remarque l’apparition de symptômes ou que l’on pense être exposé à la DMLA ?

R : Toute personne qui remarque l’apparition de symptômes doit se faire examiner les yeux le plus vite possible par un professionnel de la santé oculaire, qui pourra mener plusieurs tests précis afin de diagnostiquer la DMLA. Ces tests comprennent l’examen de l'acuité visuelle, le test sur carton d’Amsler et l’examen du fond de l’œil. D’autres tests peuvent être menés au besoin, comme l’angiographie à la fluorescéine. En présence de facteurs de risque, il faut passer un examen complet des yeux à intervalles réguliers. Demandez à votre professionnel de la santé oculaire à quelle fréquence vous devriez vous faire examiner les yeux.

Q : Vers quelles ressources peut se tourner la personne qui a reçu un diagnostic de DMLA ?

R : Après le diagnostic de la DMLA, on encourage la personne atteinte à discuter avec son professionnel de la santé oculaire des options de traitement qui s’offrent à elle. INCA offre également des programmes et des services afin d’aider les personnes à faire face à la réalité de la DMLA, en leur offrant du soutien psychologique ainsi que des programmes et des services de réadaptation qui peuvent aider les gens à maximiser leur vision résiduelle et à s’adapter. Dans bien des cas, les habiletés de la vie autonome enseignées à INCA aident les personnes à reprendre le contrôle de leur vie et éviter l’isolement et la dépression éprouvés par beaucoup de personnes après le diagnostic de la DMLA.
Q : Peut-on prendre des vitamines afin de prévenir la DMLA ?

R : D’après les résultats de l’essai AREDS (Age-Related Eye Disease Study) mené par le National Eye Institute des États-Unis, la prise quotidienne de fortes doses de certains suppléments vitaminiques réunis dans une préparation spéciale peut aider à ralentir le passage de la DMLA du stade intermédiaire au stade avancé
. Adressez-vous à votre professionnel de la santé oculaire pour savoir quels suppléments de vitamines pourraient vous être utiles.
Q : Quels sont les effets de la DMLA sur la qualité de vie ? Doit-on cesser de travailler ou de conduire une voiture parce qu’on a la DMLA ?
R : Adressez-vous à INCA pour obtenir de l’information sur les programmes et les services de réadaptation visuelle. INCA peut vous aider à comprendre votre situation particulière, vous montrer comment exploiter au mieux votre vision résiduelle et vous fournir les outils et le soutien nécessaires pour vous aider à retrouver votre autonomie et une qualité de vie satisfaisante malgré la perte de l'acuité visuelle.

Propositions de perspectives
Voici quelques idées d’articles pour vous aider à présenter la DMLA. Pour trouver un ophtalmologiste (médecin et chirurgien des yeux), un optométriste ou une personne atteinte de DMLA dans votre région, veuillez communiquer avec :

Communications nationales, INCA 
1929, avenue Bayview 

Toronto (Ontario)  M4G 3E8

Tél. : 416-486-2500

Fax : 416-480-7700

Sans frais : 1-800-563-2642

info@inca.ca
Perspective 1

La DMLA, une épidémie insidieuse
Quoi de plus effarant qu’une maladie qui touche 1 million de Canadiens et qui est la principale cause de perte de la vue chez les personnes de plus de 50 ans ? Le fait que si peu de personnes soient au courant de cette maladie. Compte tenu du vieillissement des baby-boomers, on s’attend en outre à ce que le nombre de cas diagnostiqués double au cours des 25 prochaines années. 
D’ailleurs, la vue est le plus précieux de tous les sens d’après les répondants interrogés dans le cadre d’une enquête récente. Selon cette même enquête, les Canadiens en savent très peu sur les moyens de prévenir la perte de la vue, en partie à cause du manque d’information offerte au public sur les moyens de conserver une bonne vue et d’éviter les maladies et les blessures de l’œil.

Perspective 2

Fumer est mauvais pour les yeux 
Le risque de DMLA est de 3 à 4 fois plus élevé chez le fumeur que chez le non-fumeur. L’abandon du tabac, de concert avec quelques autres mesures de prévention toutes simples, peut vous aider à protéger vos yeux et à améliorer votre santé générale.
Perspective 3

Au Canada, le système de santé des provinces n’assure qu’un remboursement limité des services de réadaptation visuelle
John M. s’est fracturé le bassin et a perdu l’œil gauche dans un accident de la route survenu il y a plusieurs années. Le gouvernement a payé les coûts de rééducation physique, mais John a été stupéfié d’apprendre qu’il devrait s’arranger tout seul pour s’adapter à la perte de vision. 

« Nos gouvernements doivent comprendre que les soins de la vue doivent figurer parmi les priorités du programme de santé », a déclaré Cathy Moore, directrice nationale des Relations avec les consommateurs et le gouvernement à INCA. « Pour limiter les ravages de la DMLA et favoriser l’autonomie des personnes atteintes, il est essentiel d’offrir des services et des programmes d’optimisation de la vue. »
Perspective 4

Module interactif sur la DMLA
INCA a mis en ligne un nouveau module sur la DMLA. Le module Relevez le défi de la DMLA est un moyen facile et amusant d’en apprendre plus sur la DMLA et les moyens d’en réduire les risques. Pour relever le défi de la DMLA, allez à : 
www.cnib.ca/fr/vos-yeux/maladies-oculaires/dmla/oeil/defi-dmla/ 

Perspective 5

La perte de l'acuité visuelle en hausse chez les  baby-boomers
Environ 1 million de Canadiennes et de Canadiens souffrent d’une forme quelconque de DMLA. Avec le vieillissement des baby-boomers, on s’attend à ce que la prévalence de la DMLA double. 

Perspective 6

L’affaiblissement de la vue ne fait pas partie du processus naturel de vieillissement 
Plusieurs personnes croient que leur vue va automatiquement baisser en vieillissant, mais ce n’est pas nécessairement le cas. Voici quelques trucs pour vous aider à préserver votre acuité visuelle au fil des ans. 

Perspective 7

Comprendre les maladies de l’œil les plus répandues et les causes de perte de l'acuité visuelle 
Quand le patient Untel a appris qu’il était atteint de DMLA sèche il y a plusieurs années, il ne s’est pas trop inquiété de l’inexistence de traitement curatif parce qu’il savait que cette forme de DMLA est la moins grave. Cependant, quand les lignes du journal se sont mises à onduler et que le panneau d’arrêt au coin de la rue lui a semblé incurvé, il a compris qu’il avait un problème. Avec consternation, il a appris que la DMLA sèche avait dégénéré en DMLA humide. 

Seulement 10 % des cas de DMLA sont de type humide, mais cette forme de DMLA est la plus grave et évolue rapidement. De plus, en présence de DMLA sèche au stade intermédiaire, le risque de passage au stade évolué ou à la forme humide est de 18 % sur 5 ans. 

Perspective 8

Dépression et DMLA 
La perte de vision causée par la DMLA peut avoir des effets dévastateurs sur le bien-être psychologique – du même ordre que les effets d’une maladie au stade terminal. Chez les personnes aux prises avec la DMLA, le risque de dépression clinique est près de trois fois supérieur à celui de la population générale. 

Perspective 9

Les ressources offertes aux personnes à basse vision permettent d’aider ces personnes et de leur redonner espoir
Ce n’est pas parce qu’une personne a perdu la vue qu’elle ne peut plus mener une vie active et satisfaisante. Grâce aux professionnels de la santé oculaire, aux traitements médicamenteux et chirurgicaux, l’état de bien des victimes de la DMLA humide s’est stabilisé. Et avec l’aide d’INCA, ces personnes apprennent à exploiter leur vision résiduelle pour lire, écrire et exécuter diverses tâches ménagères, bref à conserver leur autonomie. 

Cette idée d’article peut être adaptée aux ressources locales (université, clinique, institut d’ophtalmologie ou section régionale d’une association nationale dont la mission est d’aider les personnes à basse vision à améliorer leur qualité de vie). Voici quelques autres ressources :

Bibliothèque numérique de l’INCA
La Bibliothèque numérique d’INCA offre l’accès en ligne à plus de 10 000 livres en versions audio, électronique et braille. Les abonnés de la Bibliothèque peuvent également commander des livres par la poste en choisissant parmi une collection de plus de 70 000 titres disponibles dans plusieurs médias substituts. La Bibliothèque d’INCA comprend des livres, des magazines, 40 quotidiens canadiens, des bases de données en ligne telles que le dictionnaire anglais Oxford, des sites Web, des partitions de musique, des collections spéciales et des vidéos descriptives. 

La Bibliothèque numérique d’INCA est accessible de façon sécuritaire au moyen d’un mot de passe. Pour s’abonner à la Bibliothèque numérique d’INCA, communiquez avec :

Services aux lecteurs
Tél. : 416-480-7668

Sans frais : 1-800-268-8818

Courriel : aide.lecteur@inca.ca
Service de prêt de livres et d’enregistrements
Pour emprunter des livres et des magazines en version audio de la Bibliothèque d’INCA, composez le 1-800-268-8818 ou rendez-vous à www.inca.ca.
Produits et aides technologiques
INCA offre des services d’information, d’orientation et de vente pour les produits adaptés offerts partout dans le monde. Pour consulter le catalogue des produits d’INCA, rendez-vous à www.inca.ca ou composez le 1-866-659-1843

Autres prêteurs de livres
Les bibliothèques publiques et universitaires prêtent à leurs abonnés des livres en braille et en version audio. Bon nombre de ces bibliothèques sont des partenaires d’INCA. Veuillez communiquer avec la bibliothèque de votre localité ou d’une université près de chez vous pour obtenir plus de détails sur les livres gardés en rayons. Ou rendez-vous à www.inca.ca/fr/services/bibliotheque/default.aspx
Programmes et services de soutien
INCA offre les plus importants programmes et services de soutien au Canada, afin d’aider les personnes qui vivent avec une perte de vision à mener une vie autonome et productive dans leur communauté et à être plus satisfaites de leur existence. Pour obtenir plus d’information : www.cnib.ca/fr/services/Default.aspx
Perspective 10
Les visions fantômes du syndrome de Charles Bonnet 

Bien des personnes atteintes de DMLA disent avoir des hallucinations visuelles complexes et saisissantes de réalisme. La personne qui voit ces images est saine d’esprit – il semble que les hallucinations viennent de l’aire visuelle du cerveau qui tente de rester active en compensant pour le manque de stimulation en provenance des yeux malades. Les images apparaissent et disparaissent, et chaque patient voit souvent la même image répétée. La plupart des personnes qui voient ces images savent qu’elles ne sont pas réelles, mais peu en parlent par peur du qu’en-dira-t-on. Les images ainsi vues sont celles de motifs et d’animaux ou des images plus compliquées de personnes et de lieux. 
Charles Bonnet était un philosophe suisse qui a le premier décrit ce phénomène chez son beau-père en 1789. Le syndrome de Charles Bonnet suscite plus d’intérêt depuis que le nombre d’adultes vivant avec une perte de vision a augmenté.

Perspective 11

La perte de vision pourrait expliquer les signes courants du vieillissement
Depuis que sa mère a eu 75 ans, Charles a remarqué qu’elle tombait plus souvent, semblait confuse et déprimée, et se faisait souvent des ecchymoses et des écorchures à la suite de petits accidents à la maison et au jardin. Au début, il s’est dit qu’il s’agissait simplement d’un signe regrettable du grand âge de sa mère, jusqu’à ce que le médecin diagnostique une perte modérée de l'acuité visuelle. Grâce à quelques conseils simples offerts par INCA, Charles et sa mère ont réorganisé sa maison et simplifié quelques-unes de ses occupations journalières, et le mystère s’est éclairci.
À propos d’INCA
INCA
1-800-563-2642

www.inca.ca
INCA est un organisme caritatif communautaire national et enregistré qui se consacre à la recherche, à l'éducation du public et à la santé visuelle de tous les Canadiens. INCA fournit aux personnes vivant avec une perte de vision les services et le soutien nécessaires à une bonne qualité de vie. 

Fondé en 1918, INCA a des bureaux partout au Canada, où il offre des services et des programmes de soutien, des produits adaptés novateurs et des programmes d’entraide, des journaux et des magazines en médias substituts, ainsi que des livres en braille et parlés dans sa Bibliothèque. 
INCA a pour mission d’être le chef de file dans le domaine de la promotion de la santé visuelle et de favoriser l’autonomie des personnes vivant avec une perte de vision. 


À propos des programmes et des services d’INCA
INCA offre des programmes et des services spécialisés, gratuitement pour la plupart, aux Canadiens et aux Canadiennes de tout âge ainsi qu’à leurs proches. Toutes les personnes qui visitent INCA ne sont pas complètement aveugles. En fait, 90 % des visiteurs peuvent voir dans une certaine mesure.


Services de soutien
Les services offerts par INCA permettent aux personnes vivant avec une perte de vision de mener une vie autonome et productive dans leur communauté et de continuer à travailler, à se divertir et à profiter des choses qui comptent pour elles. Des programmes personnalisés, incluant des services intégrés de consultation, d’apprentissage et d’aide pour accéder aux services, visent à aider la personne à atteindre ses objectifs et à maximiser sa qualité de vie, peu importe l’importance de la perte de vision.
Voici les services offerts :

· Planification de carrière et recherche d’emploi 
· Services aux enfants et à la famille 
· Apprentissage de l’informatique 
· Produits et technologies adaptés
· Consultation
· Services aux personnes sourdes-aveugles
· Autonomie fonctionnelle 
· Services d’aide à la basse vision
· Déplacements sécuritaires 
· Services de soutien 
Note : 
Au Québec, les services offerts aux personnes vivant avec une perte de vision sont fournis par des centres de réadaptation financés par le gouvernement. INCA est souvent le premier point d’accès à l’information, aux services d’orientation et à toute une gamme de services spécialisés.
Bibliothèque d’INCA 
La Bibliothèque d’INCA permet à tous les Canadiens qui vivent avec une perte de vision l’accès à des milliers de titres en versions audio, braille ou texte électronique, à des journaux et magazines en médias substituts, à des vidéos descriptives, ainsi qu’à des services téléphoniques, des services de recherche documentaire et de nombreux services en ligne. L’INCA est le plus grand producteur de documents en médias substituts au Canada et est un fournisseur accrédité de transcription en braille.

Sans frais : 1-800-268-8818

En ligne : www.cnib.ca/fr/services/bibliotheque/Default.aspx
Produits et technologies adaptés 
INCA est le plus important fournisseur canadien de produits adaptés innovateurs pour personnes vivant avec une perte de vision. De la loupe à la montre parlante, en passant par les plus récentes technologies informatiques, INCA fournit de l’information et des centaines de produits uniques qui favorisent une bonne qualité de vie malgré une perte de vision.

Sans frais : 1-866-659-1843
En ligne : www.cnib.ca/fr/services/produits/catalogue/Default.aspx
Sensibilisation du public 

INCA reconnaît que le public doit mieux comprendre les difficultés auxquelles se heurtent les personnes qui vivent avec une perte de vision et mieux connaître les efforts de recherche visant à prévenir les maladies oculaires. Les campagnes d’éducation organisées par INCA visent à renverser les préjugés contre la perte de vision et à informer les Canadiens sur les travaux de recherche liés à la santé visuelle.

De concert avec ses partenaires de l’industrie, les professionnels de la santé oculaire et les chercheurs, INCA offre des occasions de se renseigner sur le dépistage et le traitement des maladies oculaires ainsi que sur les produits, les services et les technologies visant à faciliter la vie et à favoriser l’autonomie des qui vivent avec une perte de vision.

Sans frais : 1-800-563-2642

En ligne : www.inca.ca
www.cnib.ca/fr/vos-yeux/Default.aspx 

www.cnib.ca/fr/perte-de-vision/Default.aspx 

Recherche 
INCA appuie des projets de recherche qui contribuent à accroître les connaissances dans le domaine de la santé visuelle. Par l’intermédiaire de son programme de financement de la recherche, INCA commandite la recherche de moyens de guérir, de traiter et d’éviter les maladies oculaires, ainsi que d’améliorer la qualité de vie des personnes vivant avec une perte de vision. INCA vise à assurer le développement et l’amélioration de programmes fondés sur des preuves, et à fournir les données nécessaires à l’orientation et à l’élaboration de politiques publiques.
INCA accorde également son appui à divers programmes universitaires en allouant des bourses aux scientifiques canadiens qui poursuivent des travaux de calibre mondial en santé visuelle dans les plus importantes universités et les plus grands centres de soins de santé au pays. 

Sans frais : 1-800-563-2642

En ligne : www.cnib.ca/fr/recherche/Default.aspx
Autres organismes et ressources

Les organismes suivants peuvent fournir de l’information supplémentaire et d’autres matériels éducatifs sur la DMLA.
Alliance Internationale de la DMLA
416-486-2500 
www.amdalliance.org  

L’Alliance Internationale de la DMLA réunit les plus grands organismes consacrés à la vision et aux personnes âgées. L’Alliance s’efforce de faire connaître la DMLA et les options de prévention, de dépistage rapide et de traitement, ainsi que les services de réadaptation et de soutien. Elle compte présentement 40 organismes membres dans 20 pays. Il s’agit du seul organisme international exclusivement consacré à la DMLA.
Société canadienne d’ophtalmologie 

613-729-6779 / 1-800-267-5763

www.eyesite.ca   

La Société canadienne d’ophtalmologie réunit les médecins et chirurgiens spécialisés dans les soins oculaires. Elle veille à ce que la population canadienne reçoive les meilleurs soins oculaires possible, en encourageant la poursuite de l’excellence en ophtalmologie et en procurant des services de soutien à ses membres. Elle offre aux patients une série de brochures sur les maladies oculaires (dont la DMLA) sur son site web. Grâce aux travaux de son conseil d’administration, de ses comités et de ses membres ainsi qu’à ses relations avec d’autres organismes du domaine à l’échelle nationale et internationale, la Société canadienne d'ophtalmologie continue de travailler à l'amélioration des soins oculaires pour la population entière du Canada.

Association canadienne des optométristes (ACO)
1-888-263-4676

www.opto.ca  

L’ACO est l’association professionnelle des docteurs en optométrie au Canada. Elle est aussi la fédération nationale de 10 associations provinciales d’optométristes, qui représente au-delà de 3 200 membres partout au Canada. L’ACO a pour mission de représenter la profession d’optométriste; de favoriser la qualité, la disponibilité et l’accessibilité des soins oculo-visuels et des soins de santé connexes; d’accroître et de promouvoir chez ses membres la prise de décision autonome et éthique; et d’aider les docteurs en optométrie à pratiquer avec succès conformément aux normes les plus élevées de soins aux patients. Porte-parole national de la profession, l’ACO fait la promotion de l’optométrie auprès du gouvernement, de l’industrie, des patients recevant des soins de la vue, du public et d’autres professionnels de la santé.
Collège des médecins de famille du Canada

1-800-387-6197
www.cfpc.ca 

Le Collège des médecins de famille du Canada est un organisme national constitué de médecins de famille dont l'adhésion est volontaire et qui impose à ses membres de parfaire leur formation médicale sur une base continue. Le Collège s'efforce d'améliorer la santé des Canadiens en encourageant l'excellence des normes éducatives touchant la formation et l'exercice de la médecine familiale, en contribuant à sensibiliser la population aux habitudes de vie saines, en favorisant l'accès immédiat aux services dispensés par les médecins de famille, en stimulant la recherche et en faisant connaître davantage la médecine familiale. 

Santé Canada

Relations avec les médias : 613-957-2983
www.hc-sc.gc.ca/
Santé Canada est le ministère fédéral responsable d'aider les Canadiennes et les Canadiens à préserver et à améliorer leur santé, tout en respectant les choix individuels et les circonstances. Santé Canada s'est engagée à améliorer la vie de tous les Canadiens et à faire du Canada l'un des pays où les gens sont le plus en santé au monde, en se basant sur la longévité, les habitudes de vie et l'utilisation efficace du système public de soins de santé.
National Coalition for Vision Health

416-480-5091

www.visionhealth.ca/ 

La Coalition nationale pour la santé visuelle est une coalition sans but lucratif d’organismes canadiens de professionnels qui fournissent des services en santé oculaire, font de la recherche ou financent celle-ci. Fondée en partie par Santé Canada, la Coalition a été établie en 1998 à la suite d’une recommandation unanime des délégués présents à la Consultation nationale sur la crise du déficit visuel. Selon cette recommandation, il fallait créer une équipe multidisciplinaire afin de cerner les priorités en matière d’amélioration de la santé oculaire, ainsi que de promotion et de coordination des réseaux et des initiatives de partage d’information, d’éducation et de représentation, à l’échelle tant nationale que provinciale. La Coalition s’efforce de mettre les problèmes d’acuité visuelle en tête des priorités sur l’échiquier de la santé publique au Canada.

Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC), Institut du vieillissement et Institut des neurosciences, de la santé mentale et des toxicomanies 
1-888-603-4178

www.cihr-irsc.gc.ca/   

L’Institut du vieillissement des IRSC appuie la recherche visant à favoriser un vieillissement en santé et à étudier les causes, la prévention, le dépistage, le diagnostic, le traitement, les systèmes de soutien et les soins palliatifs relativement à un large éventail de maladies associées au vieillissement. Ses initiatives non seulement mettent en contact et appuient les chercheurs dans les universités et les hôpitaux partout au pays, mais mobilisent aussi les pouvoirs publics, les praticiens, les organismes de santé bénévoles et les personnes âgées elles-mêmes. L’Institut des neurosciences, de la santé mentale et des toxicomanies des IRSC appuie la recherche sur le fonctionnement et les troubles du cerveau, de la moelle épinière, des systèmes sensoriels et moteurs ainsi que de l'esprit. Il a été conçu en fonction des dernières découvertes pour examiner tous les aspects de la recherche portant sur les liens entre le cerveau et l'esprit, dans les domaines de recherche suivants : recherche biomédicale, recherche clinique, services de santé et santé des populations. 
Agence de santé publique du Canada (Division du vieillissement et des aînés)

1-866-999-7612

www.hc-sc.gc.ca/seniors-aines/index_pages/whatsnew_f.htm
La Division du vieillissement et des aînés de l'Agence de santé publique du Canada exerce un leadership fédéral sur les questions de santé relatives au vieillissement et aux aînés. Elle est un centre de renseignements et de connaissances spécialisées dans le domaine.

Fondation lutte contre la cécité – Canada
1-800-461-3331

www.ffb.ca
La Fondation lutte contre la cécité a pour mission de trouver les causes de la rétinite pigmentaire, de la dégénérescence maculaire et des rétinopathies apparentées, ainsi que des moyens de traiter et éventuellement guérir ces maladies, en appuyant et en encourageant la recherche et la sensibilisation du public. Il s’agit d’un organisme caritatif canadien fondé en 1974 par un petit groupe de parents déterminés à trouver un traitement curatif contre les maladies qui rendaient leurs enfants aveugles. À cette époque, la rétinite pigmentaire, la dégénérescence maculaire et les autres formes de dystrophies rétiniennes étaient dites incurables. Premier commanditaire privé de la recherche sur la rétine au Canada, la Fondation a contribué pour plus de 12 millions $ à des travaux de recherche révolutionnaires menés dans des universités et des hôpitaux partout au pays.
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5. Crane W.G., Fletcher D.C., Schuchard R.A. Photopsias and Charles Bonnet Syndrome in a Low Vision Population. Ophthalmology Clinics of North America. 1994:7;143-49.

6. The Eye Disease Prevalence Research Group. Prevalence of Age-Related Macular Degeneration in the United States. Arch Ophthalmol. 2004;122:564-572.

7. Ferrara N., Gerber H.P., LeCouter J. The Biology of VEGF and Its Receptors. Nat Med. 2003;9:669-679.
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10. Witmer A.N., Vrensen G.F.J.M. Van Noorden C.J.F., Schlingemann R.O. Vascular Endothelial Growth Factors and Angiogenesis in Eye Disease. Prog Retin Eye Res. 2003;22:1-29.

11. Jutai J. Terminology, Demography, and Epidemiology of Low Vision. Vision Rehabilitation – Evidence-Based Review. 2005; 1-62.
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GLOSSAIRE 
(D’après l’Alliance Internationale de la DMLA) 
Acuité visuelle : qualité de la vision dépendant de la netteté de l’image projetée sur la rétine; évaluée par examen de l’acuité visuelle.

Angiogenèse : formation de nouveaux vaisseaux sanguins.

Angiographie à la fluorescéine : technique d’imagerie diagnostique permettant d’évaluer la composition, l’étendue et le siège de la NVC, comportant la réalisation de clichés de la circulation intraoculaire durant le passage dans l’œil d’un colorant végétal injecté par voie intraveineuse.

Antioxydant : substances qui protègent les cellules des lésions causées par des molécules appelées radicaux libres, qui sont une importante cause de maladie et du vieillissement.

Basse vision : déficit visuel partiel, le sujet n’étant pas aveugle mais ayant une vision pire que la normale, qui ne peut pas être corrigée complètement au moyen de lunettes ou de lentilles cornéennes. Les meilleurs moyens de compenser pour la basse vision sont l’impression en gros caractères, la loupe et l’augmentation de l’éclairage. La basse vision peut être causée par divers troubles oculaires et neurologiques, et peut nuire à la capacité d’exécuter les tâches de la vie quotidienne, d’avoir des loisirs ou de travailler. 

Caroténoïdes : groupe de vitamines incluant la bêta-carotène, la lutéine et la zéaxanthine réputées avoir des propriétés antioxydantes et réduire la formation de cellules anormales ou la dégénérescence des cellules saines.

Carton d’Amsler : quadrillé servant dans certains cas à dépister les déformations de la vision centrale symptomatiques de la DMLA. Voir www.cnib.ca/fr/vos-yeux/maladies-oculaires/dmla/diagnostiquer/test-Amsle/
Cécité au sens de la loi : la définition de la cécité au sens de la loi peut varier entre pays. La vision normale correspond à une acuité visuelle de 20/20 et, au Canada, la cécité au sens de la loi correspond à une acuité visuelle ne dépassant pas 20/200 dans le œil le plus fort, même avec des verres correcteurs (les chiffres 20/200 signifient qu’il faut se tenir à 20 pieds d’une échelle de Snellen pour y lire ce qu’une personne ayant une vision normale peut voir à 200 pieds), ou à un champ visuel horizontal couvrant moins de 20 ° (le champ visuel normal couvre 180 ° dans l’axe horizontal). 
Champ visuel : étendue de l’espace qu’embrasse le regard, l’œil restant immobile. Cible du regard, le champ visuel central se trouve directement devant le sujet, tandis que le champ visuel périphérique se trouve de part et d’autre du champ central.

Choroïde : tunique vasculaire de l’œil comprise entre la rétine et la sclérotique, qui assure l’apport de sang, d’oxygène et de nutriments aux couches externes de la rétine.

Cornée : couche de tissu incurvée, lisse et transparente qui couvre l’iris et la pupille à la face antérieure de l’œil et qui participe à la mise au point des rayons lumineux.

Corps vitré : gel incolore et transparent qui remplit le segment postérieur du globe oculaire délimité par le cristallin et la rétine.

Cristallin : partie transparente et souple située derrière l’iris, qui change de forme pour focaliser la lumière sur la rétine.
Dégénérescence maculaire liée à l’âge (DMLA) : maladie dégénérative de l’œil qui entraîne une perte de l'acuité visuelle centrale.

Diode : type de laser employé dans le traitement de la dégénérescence maculaire néovasculaire.

DMLA humide (exsudative ou néovasculaire) : forme de DMLA causée par la formation de nouveaux vaisseaux sanguins dans la choroïde (néovascularisation choroïdienne), sous la macula. Le suintement de liquide à partir de ces vaisseaux est une cause de distorsion et de perte de la vision centrale.

DMLA sèche (atrophique ou non néovasculaire) : accumulation de drusen et/ou amincissement de la rétine par destruction des cellules de l’épithélium pigmentaire rétinien.

Drusen ou druses : minuscules dépôts hyalins (ayant la transparence du verre), blanchâtres ou jaunes, qui se forment sous l’épithélium pigmentaire rétinien. Remarque : nom fém. pl. 
Éducateur agréé en réadaptation : diplômé en sciences de la santé ou en sciences sociales d’un établissement postsecondaire qui a suivi avec succès le cours d’éducateur spécialisé en réadaptation pour personnes aveugles ou malvoyantes; connaît très bien les problèmes sociaux, économiques, professionnels, physiques et psychologiques qu’ont les personnes ayant un déficit visuel et d’autres handicaps, de même que les théories et les techniques de pointe en consultation utiles à la préparation de programmes de formation visant à faciliter la réadaptation des personnes ayant un déficit visuel ou un autre handicap. 

Éducateur spécialisé en orientation et en mobilité : diplômé en sciences de la santé ou en sciences sociales d’un établissement d’enseignement postsecondaire, ayant terminé avec succès un cours d’éducateur spécialisé en orientation et en mobilité pour personnes aveugles ou ayant un déficit visuel; enseigne à ces personnes comment s’orienter et se déplacer de manière autonome et sécuritaire à la maison et à l’extérieur, et peut donner des conseils ou fournir un service direct. 

Éducateur spécialisé en réadaptation visuelle : voir l’entrée spécialiste de la basse vision.

Épithélium pigmentaire rétinien (EPR) : revêtement externe de la rétine formé d’une seule couche de cellules riches en granules pigmentés, solidement fixé entre la choroïde sous-jacente et les cellules photoréceptrices sus-jacentes auxquelles il assure l’apport de nutriments.

Examen de l’acuité visuelle : mesure standard de la capacité visuelle, au moyen d’une échelle de Snellen. 

Facteur de croissance de l’endothélium vasculaire (VEGF) : protéine produite par les cellules de l’épithélium pigmentaire rétinien; réputée stimuler la formation excessive de vaisseaux sanguins choroïdiens.

Fovéa : dépression centrale de la macula qui assure la plus grande acuité visuelle; la présence de NVC (vaisseaux sanguins anormaux) sous la fovéa ou près de son centre influe sur le succès du traitement laser de la DMLA humide.

Humeur aqueuse : liquide remplissant les chambres antérieure et postérieure de l’œil.

Iris : tissu pigmenté situé derrière la cornée, qui donne sa couleur (p. ex., bleue ou marron) à l’œil et qui commande la dilatation ou la contraction de son orifice central, la pupille, pour laisser passer plus ou moins de lumière dans l’œil.

Laser : étroit faisceau de lumière très intense, qui peut servir à brûler les tissus, à activer les colorants photosensibles ou à souder des structures ensemble.
Macula : petite couche de tissu située au pôle postérieur de la rétine, qui assure la vision centrale; synonyme de tache jaune.

Néovascularisation choroïdienne (NVC) : formation anormale de nouveaux vaisseaux sanguins sous la rétine. En présence de DMLA, la NVC se caractérise par son positionnement, qui peut être sous-fovéal (directement sous la fovéa), juxta-fovéal ou extra-fovéal (s’éloignant peu à peu du centre de la macula).

Néovascularisation : formation anormale de nouveaux vaisseaux sanguins, habituellement sur ou sous la rétine. 

Nerf optique : chacun des deux plus gros nerfs sensitifs du cerveau qui acheminent l’information visuelle de la rétine au cerveau.

Ophtalmologiste : médecin spécialisé dans les soins oculaires, le diagnostic et le traitement des maladies de l’œil; peut réaliser l’examen complet de l’œil, prescrire des verres correcteurs et des lentilles cornéennes, prescrire et administrer des médicaments et pratiquer des opérations chirurgicales. Après avoir reçu son diplôme de l’école de médecine, l’ophtalmologiste fait un internat de 1 an en médecine générale ou en chirurgie, puis 3 ou 4 ans de plus en résidence durant lesquels il reçoit une formation dans le traitement réfractif, médical et chirurgical des maladies de l’œil. La sous-spécialité en chirurgie rétinienne exige 2 années de formation de plus. 
Ophtalmoscope : instrument pourvu d’une source lumineuse et d’une loupe servant à examiner les structures internes de l’œil.

Opticien : professionnel qui exécute les ordonnances rédigées par l’optométriste ou l’ophtalmologiste, en fabriquant et en vendant des lunettes et des lentilles cornéennes; peut également fournir des aides techniques aux personnes à basse vision; l’opticien reçoit son diplôme après une formation postsecondaire d’au moins 2 à 4 ans offerte par 1 des 7 programmes au Canada. 
Optométriste : spécialiste de l’œil qui pratique des examens de l’œil, pose des diagnostics, traite les troubles oculaires répandus et peut prescrire des médicaments dans certaines provinces; peut également prescrire des verres correcteurs et des lentilles cornéennes, et a reçu la formation nécessaire pour fournir des aides techniques et des services de réadaptation visuelle aux personnes à basse vision; l’optométriste est diplômé d’une école d’optométrie après avoir accumulé au moins 5 années d’études postsecondaires en vue d’obtenir le titre de « docteur en optométrie ». 
Photocoagulation : type d’intervention chirurgicale comportant l’exposition ciblée de certaines structures à l’intérieur de l’œil à une lumière intense en vue de brûler et de détruire ces structures, p. ex., des vaisseaux sanguins anormaux ou des tumeurs.

Photorécepteur : organe récepteur nerveux ou récepteur sensible à la lumière.

Pupille : orifice rond au centre de l’iris, dont le diamètre variable règle la quantité de lumière qui pénètre dans l’œil.

Réadaptation visuelle : terme désignant les services fournis par un professionnel qualifié pour aider les personnes à s’adapter à une perte de la vision en leur montrant les habiletés et les stratégies nécessaires à l’atteinte de leurs objectifs de vie; comprennent l’évaluation fonctionnelle de la capacité visuelle, de l’information, ainsi que des cours sur l'utilisation d’aides techniques, sur la façon d'optimiser sa vision résiduelle, de s’orienter et de se déplacer, de même que sur les moyens d’accéder à l’information grâce aux technologies adaptées.
Rétine : tissu spécialisé tapissant les deux tiers du segment postérieur du globe oculaire, qui convertit l’information lumineuse captée par le système optique de l’œil en influx électriques transmis au cerveau par le nerf optique. Comparable à la pellicule sensible d’un appareil photo, la rétine « capte » les images qui arrivent dans l’œil.
Sclérotique : couche protectrice externe de l’œil, fibreuse et opaque et communément appelée blanc de l’œil; fusionnée à la cornée à la face antérieure de l’œil et à l’enveloppe du nerf optique à l’arrière de l’œil.
Scotome : lacune du champ visuel; partie du champ visuel partiellement ou complètement vide, alors que la vision est normale autour, pouvant survenir en présence de DMLA évoluée.

Spécialiste de la basse vision : personne ayant terminé des études postsecondaires avec une formation en sciences de la santé ou en réadaptation visuelle, et ayant une base de connaissances en soins infirmiers, en orthoptique ou en ophtalmologie; explique le diagnostic au patient, pratique certains examens de la vue, oriente les patients vers d’autres services, enseigne comment utiliser les dispositifs d’aide à la basse vision et comment maximiser la vision résiduelle.

Spécialiste en vie autonome : titre employé à INCA pour désigner l’éducateur spécialisé en réadaptation; diplôme en réadaptation d’une université ou d’un collège reconnu.

Thérapie photodynamique (TPD) : emploi d’un médicament photosensible associé d’un laser sans effet thermique (froid) en vue de sceller les néovaisseaux anormaux caractéristiques de la DMLA humide.
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