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Introduction

« Le systéme visuel a une place prépondérante, ne serait-ce que par le fait que le cerveau
est dans une boite hermétique et qu'il ne peut réagir qu'aprés avoir recu des informations
pertinentes. Or, 80 % d'entre elles proviennent de la vision » Professeur C.Corbé. (1)

La vision est donc un sens complexe, qui prend une place importante dans la vie
quotidienne. Elle nous permet d’appréhender le monde qui nous entoure et réaliser des gestes
grace a la coordination oculo-manuelle. Elle a également un réle dans les déplacements,
permettant de détecter les obstacles. Enfin, la vision a une fonction de communication
particulierement importante pour les relations humaines.

Malheureusement, dans le monde, 2,2 milliards de personnes vivraient avec une déficience
visuelle (2). Celle-ci s’étend de la malvoyance a la cécité. Parmi ces personnes, de nombreux
jeunes sont touchés, notamment a cause de pathologies héréditaires. En France, environ 10 000
personnes aveugles et 35 000 personnes amblyopes sont scolarisées chagque année. (3)

La vision tenant une place prépondérante dans les apprentissages scolaires, les étudiants
déficients visuels sont souvent en difficulté dans le milieu ordinaire si rien n’est adapté.

Nous nous sommes donc intéressées a la maniére d’adapter 1’environnement universitaire pour
aider ces étudiants a compenser leur déficience. Nous avons décidé d’étudier ces adaptations
sur le site Santé Rockefeller, ou nous réalisons nos études, car nous avons eu 1’occasion de
cotoyer des étudiants déficients visuels dans certains cours magistraux.

En effet depuis 2009, I’Institut de Formation en Masso-Kinésithérapie pour Déficients de la
Vue (IFMK DV), fondé en 1949 a Villeurbanne, a intégré le site Santé Rockefeller. Cet
établissement accueille 65 étudiants. Il propose des techniques d’apprentissage spécialisées
pour les étudiants aveugles et malvoyants. La majorité des étudiants déficients visuels présents
sur le site sont scolarisés a I’'IFMK DV.

Notre questionnement est donc le suivant : « Quels sont les aménagements utilisés par les
étudiants déficients visuels, et quelles modifications apporter pour améliorer leurs conditions
d’études ? ».

Tout d’abord, nous définirons la déficience visuelle et présenterons la législation francaise en
rapport avec le handicap visuel. Puis nous exposerons les principales pathologies oculaires
affectant les étudiants, et leurs conséquences fonctionnelles. Ensuite, nous nous intéresserons
aux aménagements mis en place sur le site Santé Rockefeller, plus particulierement a
I’accessibilité des locaux et de 1’environnement, ainsi qu’aux outils numériques et brailles
utilisés par les étudiants. Enfin, nous aborderons la rééducation orthoptique basse vision.

La partie empirique de ce mémoire présentera une étude, réalisée avec 1’aide d’un
questionnaire, portant sur 1’utilisation des aménagements du site Santé Rockefeller par les
¢tudiants de I'IFMK DV. Nous présenterons les caractéristiques de 1’étude, puis les résultats et
nous en discuterons pour trouver des axes d’amélioration possibles.
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| La déficience visuelle : définition et législation
A] Définition

En France, la cécite legale correspond a une acuité visuelle inférieure a 1/20 sur le meilleur
ceil avec correction. La malvoyance, quant a elle, correspond a une acuité visuelle comprise
entre 4/10 et 1/20 avec correction, ou a une étendue du champ visuel comprise entre 10° et 20°.

La déficience visuelle correspond & une absence ou une mauvaise qualité des images percues
par ’ceil, ainsi qu’a un rétrécissement du champ visuel. La cause est une atteinte, congénitale
ou acquise, de I’ceil ou des voies visuelles.

Le handicap visuel exprime les conséquences qu’entraine une déficience visuelle, ¢’est-a-dire
les difficultés que rencontrent ces personnes dans leur vie quotidienne. L’importance du
handicap dépend notamment de I’ancienneté de la déficience : plus elle est récente, plus le
handicap se ressent.

D’apres la classification du handicap de I’OMS, il existe 5 catégories de déficiences visuelles,
suivant ’acuité visuelle (AV) binoculaire corrigée de loin et I’étendue du champ visuel (CV)

(4):

e Catégorie 1 : la déficience visuelle moyenne
- AV inférieure a 3/10 et supérieure a 1/10
- CV d’au moins 20°

e Catégorie 2 : la déficience visuelle sévére
- AV inférieure a 1/10 et supérieure a 1/20
- CV compris entre 10° et 20°

e Catéqgorie 3 : la déficience visuelle profonde
- AV inférieure a 1/20 et supérieure a 1/50
- CV compris entre 5° et 10°

e Catégorie 4 : la cécité presque totale
- AV inférieure a 1/50 avec perception lumineuse conservée
- CVinférieur a 5°

e (Categorie 5 : la cécité totale
- Absence de perception lumineuse
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B] Législation
1) Loidu 30 juin 1975 : loi d’orientation en faveur des personnes handicapées

La loi 75-534 du 30 juin 1975 a été présentée par Simone Veil, ministre de la santé a cette

époque. C’est un texte de référence axé sur I’intégration des personnes handicapées dans la
Société.
Il'y est écrit : « Art.1er.- La prévention et le dépistage des handicaps, les soins, !’éducation, la
formation et [’orientation professionnelle, I’emploi, la garantie d’un minimum de ressources,
intégration sociale et [’accés aux sports et aux loisirs du mineur et de /’adulte handicapés
physiques, sensoriels ou mentaux constituent une obligation nationale. ». Ainsi, différents axes
y sont traités, comme I’accés aux ressources, le droit au travail et I’intégration scolaire et
sociale.

Cette loi fixe une obligation d’éducation pour les enfants et adolescents handicapés (en
scolarisation ordinaire prioritairement, puis en scolarisation spécialisée si nécessaire).

Le texte réforme les organismes d’orientation des personnes handicapées et les prestations liées,
destinées a leur assurer une certaine autonomie. Cela permet : « I'accés aux institutions ouvertes
a I'ensemble de la population et le maintien dans un cadre ordinaire de travail et de vie ».

Un autre axe est traité dans cette loi : I’accessibilité des établissements aux personnes
handicapées. Il est stipulé que les locaux d’habitation et les installations ouvertes au public
(comme les locaux scolaires et universitaires) doivent étre accessibles aux personnes
handicapées (5). Deux décrets, datant de 1978, vont ensuite préciser les normes a tenir pour les
installations neuves et existantes. Mais cela concerne seulement les personnes a mobilité
réduite, notamment en fauteuil roulant. (6)

2) Loi du 11 février 2005 : pour l'égalite des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées

Cette loi constitue une avancée majeure, car elle redéfinit la notion méme du handicap.
Désormais, une personne est dite en « situation de handicap ». Cela introduit 1I’environnement
comme facteur du handicap. Cette définition englobe désormais les situations de handicap
moteur, sensoriel, cognitif et psychique, ainsi que les personnes a mobilité réduite
(définitivement ou temporairement) (7). Cette loi est basée sur le principe de droit a la
compensation du handicap. Elle permet de répondre aux besoins des personnes handicapées
suivant cing grands axes : la compensation, la scolarité, I’emploi, 1’accessibilité et les Maisons
départementales des personnes handicapées. (8)
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Les MDPH (Maisons Départementales des Personnes Handicapées) sont créées dans
chaque département. Elles sont chargées de I’accueil et de I’accompagnement des personnes en
situation de handicap (et leurs proches) (8). Pour avoir acces a des aides, les étudiants déficients
visuels y deposent un dossier comprenant un certificat médical avec bilan ophtalmologique. La
CDAPH (Commission des Droits et de 1’ Autonomie des Personnes Handicapées), créée au sein
de la MDPH, étudie les dossiers pour attribuer les aides nécessaires a chacun.

La loi met également en place la PCH (Prestation de Compensation du Handicap). Elle
permet, grace a des aides financieres, de prendre en compte les colts engendrés par la situation
de handicap. Ainsi, différentes aides sont financées: des aides humaines, techniques,
animalieres, ou encore des aménagements pour le logement et les transports. (8)

Le droit a la scolarité est une des évolutions fondamentales de cette loi. Tout enfant ou
adolescent présentant un handicap a le droit de s’inscrire dans un établissement scolaire. L’Etat
s’engage a mettre en ceuvre des moyens financiers et humains pour y parvenir. La notion
d’aménagement des conditions d’examens est également évoquée, pour une égalité des chances
entre enfants et adolescents handicapés et non handicapés. Cette loi permet la mise en place
d’un projet personnalisé de scolarisation. (8)

Au niveau de ’emploi, la loi de 2005 réaffirme et étend un principe créé en 1987 et base
sur la non-discrimination : les entreprises de plus de 20 salariés doivent employer au moins 6%
de personnes handicapées. La priorité au travail en milieu ordinaire est donc instaurée. (8)

Malgré ces dispositions, le taux de chdmage des personnes handicapées était, en 2018, le double
du taux national. C’est pourquoi la loi Avenir Professionnel de 2018 a été créée, ayant pour but
de faciliter D’insertion professionnelle. Ses objectifs sont notamment d’augmenter
progressivement les 6% d’emploi, de faciliter les démarches et d’inclure toutes les entreprises
(1* janvier 2020). (9)

L’accessibilité est aussi un axe important dans la loi de 2005. Elle est notamment étendue a
I’ensemble de la chaine de déplacement de la personne handicapée : Etablissements Recevant
du Public (ERP), transports publics, voirie et espace public, mais aussi I’acces a 1’audiovisuel
(sous-titrages), etc. (7,8). Elle oblige tous les ERP a devenir accessibles a toutes sortes de
handicap, notamment visuel, par des installations particuliéres. Un délai de 10 ans a été donné
pour que les établissements fassent les modifications nécessaires.

En 2015, comme certains ERP n’étaient pas encore aux normes, un Agenda d’Accessibilité
Programmée (Ad’AP) a été mis en place, pour donner un delai supplémentaire. Depuis mars
2019, tous les ERP sont considérés comme étant aux normes. Pour les nouveaux établissements,
le permis de construire doit étre en conformité avec 1’accessibilité pour tous.
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3) Plan en faveur des déficients visuels 2008-2011

Ce plan a été adopté le 2 juin 2008, dans la continuité de la loi de 2005. Il a pour objectif
de rendre possible aux déficients visuels 1’exercice de I’ensemble des droits de tous les citoyens.
Il est basé sur trois axes :

e Axe1: vivre dignement avec le handicap :

Il se base sur les notions de dépistage, de communication, de prise en charge, d’accés a la
scolarité et a ’emploi. Il évoque notamment la Charte Université — Handicap de 2007,
permettant un acces a des aides pour les étudiants aveugles ou malvoyants.

e Axe 2: vivre de fagon autonome :

Il aborde I’accessibilité des lieux publics (établissements, transports) et la formation des
professionnels.

e Axe 3: vivre pleinement sa citoyenneté :

Il évoque les techniques de vote, ainsi que 1’accés aux nouvelles technologies de 1’information
et de la communication. (10)

4) Accessibilité numérique

Internet est de plus en plus présent dans notre société. C’est pour cela que la loi de 2005
impose « pour [’égalité des droits et des chances (...) [’accessibilit¢ des services de
communications publiques en ligne » (11). En 2013, seulement 1/3 des sites web publics
européens étaient accessibles. (12)

Pour que les personnes en situation de handicap puissent y avoir acces, une organisation
internationale non gouvernementale a été créée en 1994 : World Wide Web Consortium (W3C).
Elle a fondé un groupe de travail (Web Accessibility Initiative (WAI)) en 1996. Ce groupe
rédige des recommandations pour que les pages web soient accessibles aux personnes
handicapées, notamment aux déficients visuels. La derniére version date de juin 2018 (WCAG
2.1). (13)

En France, c’est le RGAA (Référentiel Général d’Accessibilité pour les Admissions) qui
publie les critéres de recommandation internationale. 1ls sont fondés sur 4 principes (14) :

1) Perceptibilité : texte agrandi, contrastes entre le fond et 1’écriture, les images doivent
avoir une légende pour étre lues par la synthése vocale, audio description des vidéos.

2) Usabilité : navigation et orientation du site faciles, avec des raccourcis clavier.

3) Compreéhensibilité : information présentée clairement avec des mots simples.

4) Robustesse : contenu présenté de la méme fagon pour tous.

BACHELARD_FEBVRE
(CC BY-NC-ND 2.0)



Il Les pathologies oculaires et leurs conséquences
fonctionnelles

Pour bien comprendre quels sont les aménagements les plus adaptés pour les étudiants
déficients visuels, il faut connaitre avant tout les différentes pathologies les concernant et les
répercussions sur leur acuité visuelle, leur champ visuel, leur vision des couleurs, etc. C’est
pourquoi dans cette partie nous présenterons les pathologies oculaires les plus courantes
touchant les étudiants de I’'IFMK DV. Cette liste n’est pas exhaustive. Nous allons aborder 3
types d’atteintes : centrale, périphérique et globale.

Le schéma ci-dessous présente les principales structures de 1’ceil que nous allons aborder lors
des explications des pathologies.

/ Sclérotique

Choroide

Iris _ \‘ D Rétine

_ Macula
Cornée -—/
Cristallin 7 Q
%

\‘
Nerf Optique

Cavité Vitréenne

Figure 1 : schéma des différentes structures d'un eeil humain
(Source : https://www.guide-vue.fr/la-sante-de-vos-
yeux/pathologies-adultes/definiton-retinopathie-diabetique)

A] Atteintes de la vision centrale

1) Conséquences fonctionnelles d’une atteinte de la vision centrale

La conséquence fonctionnelle principale d’une atteinte de la vision centrale est la difficulté
dans les taches de discrimination fine. En effet, la rétine centrale (Ila macula) est responsable de
la vision des détails, mais aussi de la fixation et du mouvement de poursuite oculaire. Son
atteinte entraine donc de nombreuses difficultés dans la lecture, 1’écriture, les travaux manuels
fins (couture, dessin, etc.).

10
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La personne atteinte est génée par les fortes lumiéres (photophobie), mais a également des
difficultés pour s’adapter a I’obscurité. La reconnaissance des visages devient également
difficile, ainsi que la reconnaissance des couleurs.

Tous ces aspects ont des conséquences sur la scolarisation, du fait de la difficulté a prendre des
notes, a lire les cours, & interpréter un schéma, etc.

En découlent des problémes psychologiques. La pathologie est difficile a accepter, d’autant
plus si elle est d’apparition brutale. Les visages n’étant pas ou peu visibles, cela entraine des
difficultés de contact social (interprétation des émotions, des mimiques, etc.).

Les déplacements sont encore possibles, grace a la préservation du champ visuel périphérique.
Mais des aides peuvent étre nécessaires, notamment pour 1’orientation (lecture de panneaux, de
signalisation, etc.). La conduite est impossible.

.”" < ¢ By V “

71| | i - ? = b .
Figure 2 : exemple d'un champ visuel lors d'une atteinte de
la vision centrale

2) Pathologies responsables d’une atteinte de la vision centrale

(a) La maladie de Stargardt

Cette maladie est définie comme la plus fréquente des dystrophies maculaires héréditaires.
Karl Bruno Stargardt, ophtalmologiste allemand, la décrit pour la premiére fois en 1909. Elle
débute avant 1’age de 20 ans (généralement entre 6 et 15 ans).

Sa transmission est génétique, elle se fait sur le mode autosomique récessif. Le gene responsable
du renouvellement des pigments des photorécepteurs est touché par une mutation. Cela va
entrainer une accumulation de résidus, se concluant par la dégénérescence des photorécepteurs.
(15). L’estimation de sa prévalence se situe autour de 1/20 000 a 1/30 000 personnes. (16)

11

BACHELARD_FEBVRE
(CC BY-NC-ND 2.0)



Anatomiquement, on observe au fond d’ceil une macula lésée, avec des taches blanc-
jaunatres « pisciformes » (en forme de poisson) au niveau de la moyenne périphérie rétinienne.
Elles correspondent & des dép6ts de lipofuscine au niveau de I’épithélium pigmentaire. 1l y a
également une atrophie de la macula. (17)

Au niveau de la vision, la maladie de Stargardt se caractérise par une baisse d’acuité visuelle
bilatérale et symétrique, d’apparition rapide. Cette baisse va ensuite progresser pour atteindre
une acuité visuelle définitive d’environ 1/20 a I’age de 20 ans.

L’atteinte visuelle s’exprime également par un scotome central qui va augmenter. Cependant,
la vision périphérique ne sera pas touchée. Cette pathologie n’aboutit donc pas a la cécité totale.

Enfin, on retrouve une anomalie de la vision des couleurs, plus précisément une
dyschromatopsie d’axe rouge-vert de type 1. (15,17)

(b) Le rétinoschisis lié a I’X

Aussi appelée « rétinoschisis juvénile 1i¢ a I’X », cette pathologie est une atteinte de la
macula, bilatérale et symétrique. Elle survient dans les 10 premiéres années de la vie.

La transmission étant génétique, récessive et liee au chromosome X, les femmes porteuses
n’expriment pas les symptomes de la maladie. Elle touche donc les hommes jeunes. On estime
que 1/5 000 a 1/25 000 hommes seraient touchés dans le monde. (18)

La caractéristique anatomique principale de cette maladie est I’apparition de microkystes
au niveau de la macula, lui donnant un aspect en « étoile » ou « rayons de roue » au fond d’ceil.
Cela va engendrer un schisis, c’est-a-dire un clivage des feuillets internes de la rétine. Des
Iésions vitréennes ont également lieu, causées par des résidus du schisis qui se détachent. Les
microkystes évolueront progressivement en macrokystes, puis un trou maculaire pourra
apparaitre, suivi d’une atrophie maculaire. Un rétinoschisis périphérique peut accompagner les
atteintes maculaires, mais ce n’est pas systématique. Des complications sont possibles, comme
le décollement de rétine, I’hémorragie vitréenne ou le glaucome néovasculaire. (18,19)

Ces atteintes vont engendrer principalement une baisse de 1’acuité visuelle, bilatérale et
progressive. Elle atteindra des valeurs entre 2/10 et 4/10, entre 10 et 20 ans. Elle se stabilise
ensuite, mais décline de nouveau vers 1’age de 40 ou 50 ans, atteignant des valeurs autour de
1/20. La cecité totale est rare. (19)

Dans les formes séveéres, il peut y avoir un nystagmus associé. (18)
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(c) La neuropathie optique héréditaire de Leber

La neuropathie optique héréditaire de Leber, aussi appelée « atrophie optique de Leber »,
est une pathologie décrite en 1871 par I’ophtalmologiste allemand Theodor Leber.
Elle affecte les cellules ganglionnaires du nerf optique et aboutit a une atrophie optique.

Comme son nom I’indique, 1’origine de cette pathologie est génétique (dans 95% des cas). Elle
est due a des mutations de I’ADN mitochondrial maternel. En effet, les mitochondries sont
transmises uniquement par la mére (la téte du spermatozoide n’en contenant pas), la
transmission est donc d’origine maternelle. Mais d’autres facteurs semblent entrer en compte
dans le déclenchement de cette neuropathie, comme 1’alcool et le tabac. (20)

Sa prévalence varie selon les auteurs, mais elle semble se rapprocher de 1 personne sur 50 000
(21). Les hommes sont plus touchés que les femmes, ils représentent environ 5 cas sur 6 (20).
La pathologie commence en général entre 15 et 30 ans, mais elle peut toucher des personnes de
tous ages. (21,22)

Elle se caractérise par une baisse d’acuité visuelle brutale et profonde (acuité visuelle de
I’ordre de 1/10 a 1/20). Cette baisse survient en premier lieu sur un ceil, mais devient rapidement
binoculaire (entre 2 et 9 mois). Dans certains cas, elle peut étre d’emblée binoculaire. La baisse
de vision sera permanente, bien que certains cas de récupération visuelle, souvent asymétrique
et unilatérale, aient été signalés. (21)

Cette pathologie se traduit également par un scotome central, d’évolution variable. Le champ
visuel périphérique est conservé. (20)

La vision des couleurs est également atteinte. Son étude met en évidence une dyschromatopsie
d’axe rouge-vert, de type 2. (21)
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B] Atteintes de la vision périphérique
1) Conséquences fonctionnelles d’une atteinte de la vision périphérique

Dans une atteinte de la vision périphérique, les personnes touchées se plaignent d’une baisse
de vision importante dans 1’obscurité, appelée héméralopie. En effet, les batonnets,
responsables de la vision scotopique, sont touchés et ne peuvent donc plus assurer leur fonction.

L’atteinte du champ visuel périphérique, pouvant aller jusqu’a une vision tubulaire, entraine
une difficulté importante dans les déplacements. Les personnes atteintes ne peuvent pas
anticiper I’arrivée d’un objet vers eux (comme une voiture), ne voient pas les obstacles et se
plaignent de perte d’équilibre.

Cela engendre également des problémes au niveau de la coordination oculo-gestuelle. 1l est
difficile d’effectuer des gestes quand on ne voit pas arriver ses mains dans son champ visuel.

La vision des détails reste possible si la vision centrale n’est pas atteinte, notamment sur des
petits caracteres. Mais il est plus complexe de lire de gros caracteres qui ne sont pas entiérement
vus. L’acuité visuelle testée lettre par lettre peut étre bonne, mais la lecture de mots longs ou
d’une phrase est plus difficile. En effet, la lecture nécessite de 1’anticipation et des mouvements
de saccades oculaires, initiés par la rétine périphérigue, non fonctionnelle dans ces pathologies.

L’acuité visuelle pouvant étre préservée, cela crée une incompréhension de 1’entourage. En
effet, une personne atteinte pourra ramasser un cheveu par terre mais ne se rendra pas compte
qu’une personne est entrée dans la piéce par exemple. Il est fréquent que leur handicap soit
sous-estimé, ou qu’ils soient soupgonnés d’exagérer leurs symptomes. Cela peut engendrer des
problémes sociaux et psychologiques, d’autant plus que les personnes atteintes se sentent
isolées du monde qui les entoure.

Tous ces aspects entrainent des difficultés dans les études : déplacements dans les locaux,
prise de note, lecture du tableau, travaux pratiques, etc. La conduite est également impossible a
cause de ’atteinte du champ visuel.

Figure 3 : exemple d'un champ visuel lors d'une
atteinte de la vision périphérique
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2) Pathologies responsables d’une atteinte de la vision périphérique

(a) La rétinopathie pigmentaire

La rétinopathie pigmentaire est une dystrophie héréditaire de la rétine.

Cette pathologie est caractérisée par la perte progressive des photorécepteurs de la rétine :
d’abord les batonnets puis les cones, ainsi qu’une perte de 1’épithélium pigmentaire. Elle a été
identifiée en 1855 par Franz Donder qui 1’a nommée la rétinitis pigmentosa (23). On trouve
aussi le nom de rod-cone dystrophy.

L’atteinte est dans la majorité des cas bilatérale. Elle apparait généralement entre 10 et 30 ans
(24). Sa prévalence serait de 1/4 000 naissances dans le monde selon une estimation de 2018
(23). En France, on compterait 40 000 cas de rétinopathie pigmentaire. (25)

Cette pathologie est d’origine génétique. Plusieurs mutations de différents genes seraient
responsables. 1l existe 55% des cas qui sont d’origine héréditaire :

e 20% sur un mode autosomique dominant,
e 25% sur un mode autosomique récessif,
e 10% lié au chromosome X, qui est celui qui a le plus mauvais pronostic.

Les 45% restants sont liés a des mutations sporadiques. (26,27)

La mort progressive des photorécepteurs entraine un fond d’ceil typique. En effet, sur la
périphérie de la rétine on observe des ostéoblastes. La rétine a un aspect « poivre et sel ». (24)

Le premier signe de la pathologie est I’héméralopie (24). Puis petit a petit, les cones aussi
disparaissent, ce qui rend la personne photophobique.

La pathologie touchant essentiellement la vision périphérique, la personne a un champ visuel
tubulaire qui se rétrécit a mesure que la pathologie s’aggrave. (24)

Lorsque la vision centrale est touchée, dans les stades avancés, on observe une dyschromatopsie
d’axe bleu-jaune de type 3. (23)

La rétinopathie pigmentaire peut aller jusqu’a la cécité, genéralement aprés 50 ans.

(b) Le Syndrome d’Usher

Le Syndrome d’Usher (SU) correspond a une rétinopathie pigmentaire a laquelle s’ajoute
une surdité et parfois un trouble vestibulaire. C’est le Dr. Usher, ophtalmologue anglais, qui a
décrit ce syndrome en 1858. (28)
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Aujourd’hui, 18% des rétinopathies pigmentaires présentent ce syndrome. En 2017, sa
prévalence était de 1/25 000. (29)

Ce syndrome se transmet sur un mode autosomique récessif.
Il existe 3 types de Syndrome d’Usher :

e Type 1 (40% des cas) : atteinte de la vision dés I’enfance ainsi qu’une surdité
congénitale et des troubles vestibulaires.

e Type 2 (60% des cas) : atteinte de la vision pendant 1’adolescence et présence d’une
surdité moyenne des la naissance.

e Type 3 (3% des cas) : diminution progressive de la vision ainsi que de 1’audition.

La cécité intervient entre 50 et 70 ans dans la majorité des cas. (30)

(¢) L’ amaurose congénitale de Leber

L’amaurose congénitale de Leber est une forme de rétinopathie pigmentaire trés sévére qui
touche le nourrisson ou qui apparait rapidement dans les premiers mois de la vie.

Comme la rétinopathie pigmentaire, 1’amaurose congénitale de Leber est une atteinte des
photorécepteurs (cones et batonnets) et de I’épithélium pigmentaire, ce qui entraine une
photophobie et une héméralopie.

Cette dystrophie congénitale héréditaire se transmet sur un mode autosomique récessif. (31)

Elle représente une des causes les plus courantes de cécité chez I’enfant (10 a 18%). Sa
prévalence est de 1/30 000 a 1/50 000 personnes d’apres les derniers chiffres de 2015. (32)

Les premiers signes fonctionnels que 1’on observe chez le nourrisson sont 1’indifférence au
monde extérieur, le plafonnement du regard et un réflexe photomoteur lent.

On observe aussi le signe de I’éventail (I’enfant passe sa main devant ses yeux pour créer un
jeu d’ombre et de lumiére), ainsi que le signe de Franceschetti (I’enfant appuie sur ses yeux
avec ses mains). Un nystagmus pendulaire peut apparaitre vers 2-3 mois.

Les enfants atteints de I’amaurose congénitale de Leber ont une déficience visuelle profonde.
Cela peut aller d’1/20 d’acuité visuelle a la cécité. Ils ont souvent une forte hypermétropie. (31)
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C] Atteintes globales de la vision

1) Conséquences fonctionnelles d’une atteinte globale de la vision

Les conséquences fonctionnelles d’une atteinte globale de la vision sont diverses. Elles
dépendent de la pathologie et du degré de I’atteinte.

Le symptome principal est une vision floue et moins contrastée de loin et de pres, aussi bien en
vision centrale qu’en vision périphérique. Cette vision floue va engendrer des difficultés dans
toutes les activités de précision et dans la perception globale de I’environnement. En revanche,
si le degré de I’atteinte est faible, les silhouettes et mouvements restent perceptibles, ce qui
permet la conservation d’une vision utilitaire. Mais si ’atteinte est plus importante, toutes les
activités de la vie quotidienne nécessitant la vision vont étre impactées.

Certaines pathologies entrainent la cécité. Dans ce cas, le sens visuel devra étre compensé par
d’autres sens. Les aménagements et outils pouvant aider les personnes atteintes se baseront
donc sur les autres sens perceptifs (toucher, ouie, etc.).

L’impact psychologique est lourd, particuliérement si la vision était présente a la naissance et
s’est dégradée ensuite. En effet, les enfants naissant aveugles ou malvoyants s’adaptent mieux
au monde qui les entoure, car ils n’ont pas conscience de ce que représente le sens visuel, et
n’ont pas a vivre le « deuil » de cette vision.

Figure 4 : exemple d'une vision floue lors d'une
atteinte globale de la vision

2) Pathologies responsables d’une atteinte globale de la vision

(@) L albinisme

L’albinisme est une pathologie héréditaire affectant la production de mélanine. Il existe
deux types d’albinisme suivant I’atteinte :
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e L’albinisme oculo-cutané : il touche les yeux mais également les cheveux et la peau
(réduction de la pigmentation). Différents sous-types existent suivant I’importance de
I’atteinte. Le mode de transmission est autosomique récessif. Sa prévalence mondiale
est d’environ 1/17 000 personnes. (33)

e L’albinisme oculaire : il ne touche que les yeux. Sa transmission est récessive, liée au
chromosome X ; les symptomes s’expriment donc seulement chez les hommes. Sa
prévalence a la naissance est approximative, allant de 1/60 000 a 1/150 000 garcons.
(34)

Dans les deux cas, la vision est affectée, dans des proportions qui peuvent varier.
Les symptdmes les plus courants partagés par ces deux types sont :

- Une mauvaise acuité visuelle des deux yeux, de pres et de loin (< 5/10)
- Une photophobie
- Un nystagmus pendulaire, pouvant étre accompagné de hochements de téte

Il peut également y avoir un strabisme, affectant donc la vision binoculaire et engendrant un
risque d’amblyopie.

Au niveau anatomique, on peut observer un iris transilluminable. Cela signifie que la
lumiere le traverse au lieu de passer uniquement par la pupille. Cela est dd a la faible quantité
de mélanine présente dans I’iris, le rendant en général bleu pale.

A cela peuvent s’ajouter : une hypoplasie fovéale (mauvais développement de la fovéa), une
faible pigmentation du fond d’ceil et des erreurs dans la décussation des fibres du nerf optique.
(33,34)

(b) La cataracte congénitale

La cataracte congénitale correspond a une opacification du cristallin qui apparait tres
précocement (in utero ou dans la 1° année de vie) (35). Le cristallin est la lentille transparente
de I’ceil qui permet de focaliser les rayons lumineux sur la rétine. Lorsque le cristallin est
opaque, les rayons lumineux ne peuvent pas étre projetés sur la rétine et le systéme visuel ne se
développe pas (36). Plus I’atteinte est précoce, plus les conséquences fonctionnelles sont
importantes : baisse d’acuité visuelle et amblyopie. (35)

La cataracte congénitale est la 1°® cause de pathologie cristallinienne (37). Elle a une incidence
de 3/10 000 naissances. (36)

La cataracte peut étre unilatérale, de causes malformatives (liées a une autre pathologie),
traumatiques, ou idiopathiques. Elle peut aussi étre bilatérale, ayant comme cause 1’hérédité,
une anomalie chromosomique (trisomie 21) ou une infection pendant la grossesse (rubéole,
toxoplasmose, cytomégalovirus, herpes).
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Si I’opacité du cristallin est avancée, il est préférable d’opérer avant les 6 semaines Ssuivant la
naissance. Le chirurgien choisira soit d’implanter immédiatement, soit d’attendre que 1’enfant
soit plus grand. La compensation du défaut optique induit par I’aphakie se fera via des lentilles
ou des verres correcteurs. Dans tous les cas, un suivi de 1’amblyopie fonctionnelle est trés
important. (38)

Il existe plusieurs formes de cataractes suivant le lieu de 1’opacité cristallinienne.

- La cataracte antérieure qui touche 1’avant du cristallin
- La cataracte nucléaire qui opacifie le noyau central
- La cataracte postérieure qui concerne seulement 1’arriére du cristallin

- La cataracte globale, dans laquelle tout le cristallin est blanc et laiteux

D’autres catégories plus précises existent pour chaque forme. Chaque catégorie a un risque
différent d’amblyopie. Le traitement et son délai dépendront donc du type de cataracte.

La cataracte congénitale entraine une malvoyance qui se traduit tres tot par des signes
visibles chez le nourrisson : le signe de 1’éventail, le signe de Franceschetti, une leucocorie
(reflet pupillaire blanc), un strabisme et un nystagmus.

(c) Le glaucome congénital

Le glaucome congénial se définit comme étant une pression intra-oculaire tres élevée qui
survient des la naissance. En effet, ’humeur aqueuse (liquide intraoculaire) s’évacue
difficilement au niveau du trabéculum dans I’angle irido-cornéen. Le volume trop important de
liquide entraine une compression des fibres nerveuses du nerf optique. Cela a pour conséquence
une baisse d’acuité visuelle trés rapide et peut conduire a la cécité si on n’intervient pas
rapidement chirurgicalement. Dans 75% des cas, I’atteinte est bilatérale. (39)

Le glaucome congénital représente 5% des cas de cécité chez I’enfant. Il y a une incidence de
1/18 500 d’apres le rapport 2017 de la SFO. (40)

Cette hypertonie oculaire se remarque par une buphtalmie (gros ceil), une mégalo-cornée
(augmentation du diametre cornéen), une opacité cornéenne ainsi que de nombreux
larmoiements. Les bébés sont aussi tres sensibles a la lumiere et peuvent présenter un strabisme
et un nystagmus si une malvoyance s’installe. (39)

Apres la chirurgie, qui permettra une meilleure évacuation de I’humeur aqueuse, ces enfants
seront suivis pour traiter leur amblyopie fonctionnelle. Le port d’une correction optique est
souvent nécessaire car le glaucome entraine une myopie axiale et des astigmatismes irréguliers.
(40)
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I11 Les aménagements mis en place sur le site Santé Rockefeller

A] Accessibilité des locaux et environnement

Un établissement recevant du public (ERP) doit étre accessible a toute personne venant de
I’extérieur, peu importe son handicap. Le site Santé Rockefeller faisant partie des ERP, et plus
précisement de la catégorie 1 (ERP avec une capacité d’accueil de plus de 1500 personnes), il
se doit d’appliquer la législation portant sur I’accessibilité de ses locaux. Cette partie présente
donc les différents aménagements mis en place sur le site Santé Rockefeller, spécifiquement
pour les étudiants déficients visuels.

1) Les bandes de guidage

Le mode de déplacement principal des personnes aveugles ou malvoyantes est la marche.
Or, leur handicap visuel induit des problemes de déplacements, notamment pour repérer le
chemin a prendre pour se rendre a destination. Ce probléme est particulierement présent dans
les ERP de catégorie 1. Les étudiants déficients visuels ont donc besoin de dispositifs d’aide a
1’ orientation.

Ce probléeme peut étre pallié en partie par un dispositif appelé « bande de guidage » ou « bande
d’aide a I’orientation ». Ce sont des bandes collées au sol, qui permettent d’établir et de garder
une trajectoire continue (avec ou sans changement de direction) d’un point de départ a un point
d’arrivée. Le départ et I’arrivée sont choisis en fonction des points d’intérét de I’ERP (entrées
et sorties d’un batiment, accueil, ascenseurs, etc.). Par exemple, sur le site Santé Rockefeller
(voir plan en annexe 1), les bandes de guidage présentes a I’intérieur permettent de guider les
étudiants déficients visuels depuis les entrées du batiment principal jusqu’aux sorties, en
passant par les escaliers et ascenseurs. Les bandes de guidage a I’extérieur permettent de relier
les batiments entre eux (batiment principal, batiment Cier et restaurant universitaire).

La détection du dispositif se fait de plusieurs maniéres suivant le degré du handicap :

- Détection visuelle : pour les personnes qui possedent une vision résiduelle, il est
possible de détecter les bandes de guidage grace au contraste entre la bande et le sol. Le
contraste met en jeu les couleurs (noir/blanc), mais aussi la luminance (clair/foncé). Il
faut donc bien choisir la bande par rapport au sol pour obtenir un contraste satisfaisant.
Le contraste est dit « positif » si la bande de guidage est plus claire que le sol, et
« négatif » si la bande est plus foncée (contraste adopté pour les bandes de guidage de
I’'TFMK DV, noires sur carrelage blanc, voir figure 7).
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- Détection tactile : elle se fait par 1’intermédiaire d’une canne blanche, ou directement
avec les pieds. Cette détection est rendue possible par la différence de matiére et de
rugosité entre le sol et la bande, mais également par les reliefs de la bande.

- Détection via un chien-guide : les chiens-guides sont éduqués pour repérer et suivre les
bandes de guidage.

Il existe différents types de bandes de guidage, suivant le matériau, la largeur, la quantité et
profondeur des nervures (reliefs de la bande), le type ou I’absence de semelle (base de la bande),
etc. Par exemple, les bandes extérieures du campus Rockefeller sont en caoutchouc noir,
matériau qui convient pour ’extérieur et I’intérieur. A I’intérieur, les bandes sont de différents
types, suivant la periode a laquelle elles ont été installées (41). Ces parametres sont réglementés
par une norme (NF P 98-352), revisée en 2015 (par exemple, le contraste visuel doit étre d’au
moins 70%). (42)

Figure 5 : bande de guidage reliant le  Figure 6 : bande de guidage métallique, Figure 7 : bande de guidage a I'lFMK
batiment principal au restaurant béatiment principal DV (contraste visuel négatif)
universitaire

2) Les bandes d’éveil de vigilance et escaliers

Les bandes d’éveil de vigilance (BEV) ou bandes podotactiles, ne servent pas a guider ou a
orienter, contrairement aux bandes de guidage, mais a prévenir une personne aveugle ou
malvoyante de I’approche d’une zone de danger.

Elles sont constituées de petits plots en forme de démes, disposés en quinconce. Ils peuvent étre
disposés directement sur le sol ou sur une semelle. Le relief de ces domes est détecté
directement par les pieds, ou via une canne blanche.
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Elles sont couramment mises en place avant un passage piéton, en bordure de quai de transports
en commun ou en haut d’une volée d’escalier. Au niveau des ERP, nous nous intéressons donc
plus aux escaliers. Les BEV sont placées en haut des escaliers de plus de 3 marches, zone de
risque de chute. Sur le site Santé Rockefeller, on retrouve ces bandes en haut de chaque escalier
(sauf escalier extérieur devant le batiment principal). Mais il y a également une bande derriére
le batiment principal pour signaler une voie ou peuvent passer des vehicules, et des bandes au
niveau des balcons du batiment Cier.

Figure 8 : BEV pour traverser une voie  Figure 9 : BEV d'un balcon du batiment  Figure 10 : BEV et nez de marche d'un
Cier escalier du batiment Cier

La BEV se détecte surtout sur un mode tactile, mais elle peut aussi étre détectée sur un mode
visuel. Le contraste entre la bande et le sol a donc aussi son importance, pour la détection de la
bande par les personnes déficientes visuelles, mais aussi par les chiens-guides.

De méme que les bandes de guidage, de nombreux paramétres sont réglementés par une norme
(NF P 98-351, révisée en 2010). La BEV doit, par exemple, étre paralléle au bord de 1’obstacle
et placée a 50 cm, pour pouvoir garder ce que I’on appelle un « pas de freinage » (distance sur
laquelle la personne prend le temps de ralentir ou s’arréter). Le contraste visuel doit également
étre d’au moins 70%. (43,44)

Un autre dispositif permet de mieux sécuriser les escaliers : les nez de marche. Ce sont des
bandes, souvent antidérapantes, placées sur chaque bord de marche (visibles sur Figure 10).
Elles sont particuliérement utiles pour les personnes aveugles ou malvoyantes. En effet, le
contraste est étudié pour faire ressortir le plus possible chaque bord de marche, pour que les
déficients visuels puissent les repérer. De plus, le changement de texture entre la marche et le
nez de marche les avertit du danger entre chaque marche, tout comme les éléments de relief qui
peuvent y étre insérés.
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3) Lasignalétique par le braille et les pictogrammes

L’arrété de 2017 a renforcé la loi de 2005, qui oblige désormais tous les ERP a rendre
I’information accessible a tous, via la signalétique. L’objectif est de rendre chaque personne
autonome dans son orientation et sa prise d’informations. Ainsi, chaque individu peut étre
mieux intégré dans la société. (45)

Premierement, il faut que les supports contenant les informations soient visibles. Pour cela,
ils doivent étre regroupés a un endroit et contrastés par rapport a I’environnement. Ils sont aussi
orientés pour qu’il n’y ait pas d’éblouissement, de reflet ou de contre-jour. Les supports sont
situés a une hauteur inférieure a 2,20m pour qu’une personne déficiente visuelle puisse
s’approcher a au moins 1m. (45)

On observe cela avec les plans des étages dans le batiment Cier. lls sont toujours situés a coté
des escaliers et de I’ascenseur. Le plan du rez-de-chaussée est incliné et se situe a 1,50 metre
du sol, a coté d’une fenétre.

UNIVERSITE CLAUDE BERNARD LYON 1

PLAN DU NIVEAU 0

Figure 11 : plan du batiment Cier

Deuxiémement, la signalisation doit étre compréhensible. C’est pourquoi 1’arrété de 2017
indique que la signalisation doit utiliser le plus possible de pictogrammes, doublés d’une
information écrite. Ces pictogrammes respectent un code qui est le méme dans tous les
établissements. En effet, chaque plan dans le batiment Cier contient de nombreux
pictogrammes, avec des couleurs qui contrastent avec le support (45). Par exemple, les sorties
de secours ont des pictogrammes verts, et les sanitaires bleus. Une légende est présente pour
identifier a quoi correspond chaque pictogramme.
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Figure 12 : plan de I'étage 4 du batiment Cier

Troisiemement, les informations données doivent aussi étre lisibles. 1l est donc important
qu’elles soient contrastées par rapport au support : écriture noire sur fond blanc. La taille des
lettres doit étre adaptée a la circonstance. Et surtout, tout texte écrit doit étre doublé d’une
écriture braille. (45)

Valentin Haily en 1782 a été 1’un des premiers a inventer des caractéres basés sur I’alphabet
latin en relief sur du bois, mais ¢’était relativement complexe a déchiffrer (46). C’est pour cela
qu’en 1829, Louis Braille perfectionna un systéme basé uniquement sur 6 points pour chaque
caractére, qui se lisent de gauche a droite. C’est I’écriture « braille » qu’on utilise encore
aujourd’hui (47). Depuis 2008, il existe le « Code Braille Francais uniformisé », qui a permis
de systématiser les signes. (46)

C’est pourquoi nous retrouvons de 1’écriture braille a chaque fois qu’apparait du texte sur les
plans tactiles en plexiglas (48). De plus, une plaque de braille avec des billes métalliques est
présente sur chaque porte. Elle indique le numéro de la salle, ou d’autres informations comme
I’indication de la porte des toilettes ou I’intitulé de chaque bureau a I’'IFMK DV.

Dans I’ascenseur, chaque bouton a son équivalent numérique en braille, avec des billes en inox.
Cela permet a la personne de repérer 1’étage.

Figure 13 : plaque braille de la salle 105 (batiment Figure 14 : chiffres en braille dans un ascenseur
Cier)

24

BACHELARD_FEBVRE
(CC BY-NC-ND 2.0)



4) Les contrastes des revétements

L’accessibilité des locaux passe aussi par les couleurs utilisées pour les revétements
intérieurs, qui sont loin d’étre choisies au hasard. En effet, pour que les personnes déficientes
visuelles puissent se repérer et améliorer leur perception des volumes, il est important que le
sol, les murs, le plafond et les plinthes soient contrastés et donc de couleurs différentes. 1l est
conseillé d’avoir une différence de luminosité d’au moins 50% entre deux surfaces. (49)

Par exemple a I’'IFMK DV, les portes bordeaux et les encadrements roses ont un contraste de
53%. Et les encadrements roses avec le mur jaune ont un contraste de 58% (voir figure 15). Il
y a aussi des plinthes noires pour marquer la transition entre le mur et le sol. De plus, rester
dans une méme gamme de couleurs et varier uniqguement la luminance permet aux personnes
atteintes de dyschromatopsies de différencier les éléments. En effet, si on choisit de mettre du
rouge et du vert, une personne dyschromate de type 1 ne percevra pas forcément la différence.

Les revétements sont mats pour éviter I’éblouissement. Ils ne présentent aucun motif et sont
homogénes pour ne pas ajouter d’é¢léments inutiles. Cela permet de repérer rapidement les
informations utiles comme le numéro de 1’étage ou d’une salle de classe. La main courante dans
les escaliers est mieux percue grace aux contrastes (49). Sur les portes vitrées, il est obligatoire
de mettre des bandes de contraste a 1,60m et 1,10m.

(N
| .-~
Figure 15 : revétements d'une Figure 16 : porte d'une salle du Figure 17 : revétements pour
porte (salle de classe IFMK DV) batiment Cier indiquer I'étage au batiment Cier

5) Les salles de classe a I'IFMK DV

Les étudiants déficients visuels ont des besoins particuliers. L’ IFMK DV a donc aménagé
les salles de classe, pour répondre au mieux a leurs besoins.

Les aménagements concernent principalement la luminosité. Nous avons présenté
précédemment les conséquences fonctionnelles d’une atteinte visuelle, et nous avons mis en
évidence les phénomeénes de photophobie et d’héméralopie. Les symptdmes ne s’expriment pas
de la méme maniere et de la méme intensité chez tous les étudiants, méme pour ceux ayant la
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méme pathologie. Ainsi, chaque étudiant a ses propres besoins en éclairage. Pour pallier ce
probléme, I'IFMK DV a installé un éclairage des salles sous forme de rangées de lampes.
Chaque rangée est indépendante des autres, et comporte un variateur de luminosité. Cela permet
donc aux étudiants de se placer dans une rangée ou I’éclairage est le plus adapté a leur situation.

Concernant la luminosité, il y a également la présence de rideaux occultants, qui permettent de
réduire I’éblouissement, et de rendre I’éclairage de la piece optimal et sous controle.

Figure 18 : salle de classe IFMK DV : rampes
de lampes a éclairage individuel et rideaux
occultants

Les étudiants possédant de nombreux appareils électroniques nécessaires a leur prise de
note, des rangées de prises ont été installées, pour permettre a chacun de brancher son appareil.

6) Les balises sonores

Il existe un autre systeme pour permettre aux étudiants déficients visuels une meilleure
localisation : la balise sonore.

Ce systeme, appelé Navigueo, est développé par une filiale de 1’entreprise Okeenea : Okeenea
Tech (appelée EO guidage a I’époque de ’installation).

Le fonctionnement est simple : des balises sonores sont placées a différents endroits dans les
couloirs de la faculté¢ et de 'IFMK DV. Les étudiants déficients visuels possedent une
télécommande, également utilisée pour déclencher les feux de signalisation sonores dans la rue.
Cette télécommande respecte la norme NFS 32-002 datant de 2004, mais mise a jour en 2015.
Cette norme fixe, entre autres, la fréquence du signal émis par la télécommande.
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Appuyer sur le bouton de la télécommande permet d’actionner la balise sonore la plus proche.
Cette balise diffuse alors un message sur sa position, pour permettre a la personne aveugle ou
malvoyante de se situer dans le batiment. Différents messages peuvent se succéder sur une
méme balise, pour donner plus d’informations. L’utilisateur doit alors appuyer plusieurs fois
sur le bouton de sa telécommande pour faire défiler les messages sonores. (50)

Figure 19 : balise sonore murale (batiment Figure 20 : balise sonore au plafond (fleche bleue),
principal) plus récente et plus discrete (batiment Cier)

7) Le GPS adapté

En 2019, I’entreprise Okeenea a développé le concept Evelity. Le systéme étant en cours de
développement, il n’est pour I’instant installé que dans un nombre restreint de lieux. Le site
Rockefeller fait partie des lieux en cours d’équipement.

C’est un systeme se rapprochant du GPS, qui aide donc a la localisation et a 1’orientation. Il
fonctionne grace a une application gratuite sur smartphone. L’interface de 1’application est
simplifiée, et possede des contrastes adaptés aux déficiences visuelles (écriture blanche ou
jaune sur fond noir). Elle est compatible avec des lecteurs d’écran, pour un guidage sonore. Le
téléphone est localisé grace a des équipements Bluetooth.

Dans les lieux équipés, la personne possédant 1’application peut chercher une destination basée
sur les principaux points d’intérét (comme une zone d’assistance, 1’acces a un batiment, etc.).
L’application va alors localiser 1’appareil et trouver le chemin le plus praticable pour la
personne, en fonction de son handicap. Elle va ensuite le guider jusqu’a sa destination, grace a
des instructions claires, et en se servant des aménagements présents dans la zone (bandes d’éveil
de vigilance par exemple). (51)
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B] Outils numeériques et brailles

Les étudiants deficients visuels utilisent de nombreux outils pour leur permettre la prise de
note pendant les cours, mais aussi leur travail personnel, la lecture d’ouvrages, les recherches
sur Internet, etc. Ces outils peuvent se présenter sous forme électronique, ou en format papier.

1) Les loupes et le téléagrandisseur

L’utilisation de loupes électroniques portables est basique dans 1’adaptation d’un handicap
visuel. Elles sont utilisées ponctuellement par les étudiants déficients visuels, pour lire
rapidement une information dans un livre, une revue ou autre. Mais les loupes a forts
grossissements sont délicates a utiliser, car elles réduisent fortement le périmétre de la zone
agrandie. C’est pour cette raison que les étudiants utilisent plus souvent leurs ordinateurs avec
les logiciels adapteés.

Un autre outil leur est plus utile : le téléagrandisseur. La bibliotheque universitaire en met
un a disposition des étudiants déficients visuels, le modele Clearview+, de la marque Optelec.
Il se trouve dans un carrel qui leur est réserve.

11 s’agit d’un appareil fixe, qui permet de lire un document papier en ’agrandissant, via une
caméra et un écran. L’appareil posséde un plateau ou 1’on dépose le document papier. Ce
plateau étant coulissant, 1’utilisateur peut déplacer facilement le document en gardant de la
stabilité. Il peut également étre verrouillé.

La caméra posséde un zoom allant de 2,6 & 72 fois, facilement utilisable grace & une simple
molette. Elle réalise automatiquement la mise au point sur le document. Ainsi, les lettres sont
lisibles, méme pour un fort grossissement.

D’autres options sont disponibles, comme I’affichage de différents contrastes et différentes
combinaisons de couleurs du texte et du fond (par exemple, une écriture blanche sur fond noir,
ou jaune sur fond bleu, etc.). La luminosit¢ de 1’écran est également réglable. Il est aussi
possible d’allumer des lampes intégrées a ’appareil, pour éliminer toute ombre génante.

Cet outil est utile pour la lecture, mais est également utilisé pour la visualisation d’images ou
photographies, pour I’écriture, ou encore les travaux manuels. (52,53)
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Figure 21 : téléagrandisseur de la BU

2) L’affichage en informatique

L’ordinateur est un outil tres utilisé pendant les études, pour prendre en note les cours, écrire
ou lire un document électronique, ou encore faire des recherches sur Internet. Les étudiants
déficients visuels ont généralement besoin que cet outil soit adapté a leur déficience. Pour cela,
les ordinateurs actuels posseédent déja des outils d’ergonomie, qui différent suivant le systeme
d’exploitation de 1’ordinateur (Microsoft, Mac OS ou Linux).

IIs permettent notamment d’optimiser 1’affichage : agrandir les textes, ajuster la luminosité de
I’écran, simplifier la présentation, ou encore personnaliser le curseur (taille, couleur, épaisseur
des contours). Un systeme de loupe est également intégré. Une autre option permet de modifier
les couleurs de 1’écran (nuances de gris, négatif), d’ajouter des filtres chromatiques pour les
personnes atteintes de dyschromatopsie, ou d’optimiser les contrastes en les augmentant.

Les outils inclus dans les ordinateurs Mac sont particulierement performants, et donc
suffisants pour le travail des étudiants déficients visuels. En revanche, les outils développés par
Microsoft sont plus basiques, et présentent donc des limites, comme la détérioration de la
qualité des images avec I’outil « Loupe » (pixellisation). C’est pour cette raison que les
étudiants déficients visuels utilisent des logiciels spécialisés, comme le logiciel ZoomText.
C’est un logiciel d’agrandissement d’écran, compatible avec Windows, et payant. Il intéegre de
nombreux réglages pour optimiser au mieux 1’affichage sur un ordinateur :

e Fonction d’agrandissement : ZoomText permet un agrandissement du contenu de 1’écran
jusqu’a 60 fois. Entre 1 et 60 fois, il existe de nombreux niveaux d’agrandissement, qui
permettent de zoomer et dézoomer facilement. De plus, il existe 8 fenétres de zoom
possibles, permettant de choisir la partie de 1’écran que I’on souhaite agrandir.

e Technologie XFront : cette technologie permet d’obtenir des caractéres en haute définition,
an’importe quel grossissement. Il n’y a alors pas de pixellisation, les caractéres sont lisibles
dans toutes les polices.
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e ZoomText Camera: elle permet d’utiliser une webcam haute-définition pour traiter les
documents imprimés (revues, livres, etc.) comme les documents électroniques.

e Contréle des couleurs : le logiciel controle la clarté de I’écran grace a I’amélioration des
couleurs. Cela permet la réduction de la fatigue oculaire. 1l y a des filtres chromatiques et un
mode bicolore.

e Personnalisation des curseurs : différentes options de taille et de couleurs sont disponibles
pour le pointeur de la souris. 1l est également possible d’améliorer la localisation du curseur
grace a des localisateurs spéciaux. Si la souris n’est pas utilisée, cette technologie améliore
également le repérage de I’objet sélectionné via le clavier.

Toutes ces options font du logiciel ZoomText un élément fréquemment utilisé par les étudiants
déficients visuels, leur permettant une utilisation facilitée de leur écran d’ordinateur. (54)

3) Les lecteurs d’écran et sites web adaptés

Gréace aux logiciels lecteurs d’écran (aussi appelés revues d’écran), les étudiants déficients
visuels peuvent travailler quotidiennement de fagon autonome avec un ordinateur. Il s’agit
d’une synthése vocale qui annonce la mise en page, les différentes icones sur le bureau, la taille
de la police, le texte affiché et les 1égendes des images. Ces logiciels peuvent aussi convertir le
texte en braille, qui apparait sur un clavier spécial ou la personne peut lire le texte grace au
touché (cf partie « Bloc-notes braille »). (55)

Pour Windows, les 2 principaux logiciels connus sont NVDA (Non Visual Desktop Access)
qui est gratuit, et JAWS (Job Access With Speech) qui est payant. JAWS possede des options
supplémentaires. 1l reconnait des symboles standards puis les transforme en données textuelles
qui sont lues par la synthése vocale. Il est compatible avec ZoomText (56). Quant aux
ordinateurs Mac, ils ont leur propre synthese vocale intégrée.

Grace a ces logiciels, les déficients visuels peuvent utiliser tout ce qui est bureautique (prendre
des notes) et naviguer sur Internet avec uniquement des raccourcis clavier. (57). Par exemple,
pour activer la fonction « Lire une ligne » avec un ordinateur de bureau, il faut appuyer sur les
touches « insert + fleche du haut ».

Cependant, pour une utilisation optimale des lecteurs d’écran, les pages web et les
applications doivent étre correctement construites pour interagir efficacement avec les systemes
d’exploitation. Pour cela, les développeurs web peuvent proposer des écritures agrandies ou un
changement de couleurs entre le fond et le texte pour une meilleure perceptibilité des
informations (WCAG 2.1 de 2018) (14). De plus, les informations non textualisées doivent étre
décrites par une légende, pour permettre a la synthése vocale de 1’analyser. Les titres et les
paragraphes doivent aussi étre bien délimités.
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Les sites Internet doivent étre faciles a utiliser. Il est recommandé d’éviter les menus déroulants
et de mettre tous les textes sur une seule colonne avec des caractéres agrandis. (58)

Ainsi, les logiciels lecteurs d’écran et I’accessibilité des pages web permettent aux étudiants
d’étre autonome.

4) Le smartphone

Les étudiants déficients visuels peuvent se servir de leur smartphone comme outil leur
facilitant les études. En effet, c’est un outil multifonction, de plus en plus utilisé dans le cadre
des études. Les étudiants 'utilisent pour différentes taches. Par exemple, ils ont accés a leur
emploi du temps sur Internet. Ils peuvent aussi dialoguer a distance avec leurs professeurs, et
entre eux, dans le cadre de leurs études. Ils 1’utilisent également pour enregistrer vocalement
les cours, avec I’accord du professeur. Cela leur permet de garder une trace orale des
commentaires du professeur, qui peuvent étre difficiles a prendre en note dans 1’instant.

Cet outil est intéressant car il comporte des réglages d’ergonomie pour différents handicaps
sensoriels. Les options peuvent étre différentes suivant la marque de I’appareil. Il peut par
exemple comporter un assistant vocal, qui peut lire les messages, décrire une image, et fournir
des commentaires audios des actions de 1’utilisateur sur le téléphone (ce qu’il touche, active,
sélectionne, etc.). Les smartphones peuvent également disposer d’applications d’assistance
personnelle, qui réagissent au son de la voix. Ainsi, ces applications peuvent, par exemple,
envoyer un message, appeler la personne de son choix ou faire une recherche sur internet par
une simple demande vocale de "utilisateur.

I1'y a également des parametres comme la taille et le type de la police d’écriture, et le zoom sur
I’écran. L utilisateur peut aussi choisir un contraste élevé pour la police et le clavier, régler les
couleurs de I’écran ou choisir des contours contrastés autour des boutons pour les faire ressortir.

5) Le bloc-notes braille

Le bloc-notes braille est particulierement utile pour I’enseignement et 1’éducation. II existe
plusieurs modéles comme 1’Esytime Evolution, et le BrailleSense Polaris.

Ces ordinateurs sans écran fonctionnent avec Windows 10. On peut donc y installer toutes les
applications que 1’on trouverait sur un ordinateur classique. Ces ordinateurs permettent aux
étudiants de prendre des notes pendant les cours, d’avoir accés a leur messagerie, aux
multimédias, et de naviguer sur Internet. Ceci est possible grace au joystick et au clavier a 8
touches, en utilisant les « bramigraph », qui sont les raccourcis clavier version braille des
logiciels JAWS ou NVDA.
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Chaque ¢élément sélectionné s’affiche en écriture braille, sur le haut du clavier, qui possede 32
cellules. Une synthese vocale peut aussi décrire tous les éléments sélectionnes.

Les blocs-notes braille peuvent se connecter en Bluetooth a un écran (ordinateur, tablette ou
smartphone). Cela permet aux personnes voyantes, comme le professeur, de voir ce que
I’étudiant est en train d’écrire en direct, car le texte est transcrit automatiquement du braille en
noir. Et inversement, 1’étudiant peut scanner le cours d’un professeur qui sera retranscrit
directement en braille et donc lisible par I’étudiant.

Les ordinateurs les plus perfectionnés comme 1I’Esytime, peuvent écrire et lire les 5 types de
braille : I’eurobraille (le braille informatique avec 8 points), le braille intégral, abrégé,
mathématique et musical. (59)

Cet appareil permet a un étudiant déficient visuel d’étre autonome et de compenser sa déficience
visuelle. 1l a donc la capacité de suivre les cours avec les autres.

Figure 22 : bloc-notes braille, modele Esytime

6) Les documents en braille

Pour imprimer un texte en braille, on utilise une embosseuse. On glisse une feuille de papier
épais (120 & 180 g/m?) dans cette imprimante spéciale. Puis 13 marteaux (les solénoides)
frappent contre des enclumes en acier. Cela crée du relief sur la feuille. Cet appareil est tres
bruyant : 80 dB (seuil de risque pour I’audition). C’est pour cela qu’il est soit vendu avec un
capot acoustique, soit enfermé dans un placard (comme a ’IFMK DV). (60)

L’embosseuse peut écrire du braille intégral, c’est-a-dire toutes les lettres des mots, ainsi
que les majuscules et la ponctuation. Elle écrit aussi en braille abrégé, qui correspond a de la
sténographie. Cela permet d’économiser 1/3 de 1’espace sur la feuille. Une feuille A4 peut
contenir en moyenne 650 caractéres brailles.
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La vitesse de la lecture est aussi plus rapide avec le braille abrégé, ce qui n’est pas
négligeable. En effet, un voyant lit en moyenne 250 mots/min alors qu’un lecteur braille lit 100
mots/min. (46)

Les documents papiers en braille sont encore utilisés pour les sujets d’examens. Certains
étudiants préferent avoir le sujet écrit pour pouvoir le relire tranquillement. Afin d’obtenir ce
type de sujet, un transcripteur doit utiliser le logiciel Duxbury pour retranscrire le document
Word d’origine en document braille (intégral ou abrége). Ce n’est qu’aprés ce travail que le
document peut étre imprimé correctement avec 1’embosseuse.

7) Les schémas en relief

Les étudiants déficients visuels de I'IFMK DV doivent avoir accés aux schémas de biologie
(description des os et des cellules) et de cinésiologie (étude du mouvement musculaire et
articulaire). lls peuvent avoir des schémas en relief grace au four thermodynamique. Celui
utilisé a I’'université est le four PIAF.

Premierement, le schéma desiré est simplifié avec une mise en page adaptée : légende en
braille et suppression de détails inutiles. Puis ce schéma est imprimé en noir et blanc, avec une
imprimante classique, mais sur un papier spécial. Enfin, le schéma imprimé sur le papier spécial
est inséré dans le four thermodynamique. Sous 1’effet de la chaleur, I’encre noire gonfle. Cette
étape prend a peine 10 secondes. A la fin, on obtient un schéma clair, précis et en relief.

Le relief est de bonne qualité car il est incrusté dans le papier, il ne peut donc pas s’arracher.
(61)

Figure 23 : étapes de réalisation d'un schéma en relief d'une cellule procaryote.
De gauche a droite : schéma complexe, schéma simplifié, schéma en relief avec Iégende en braille.
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C] Adaptation des examens

L’organisation des dispositions mises en place pour les examens scolaires (partiels ou
contréles continus) est régie dans la circulaire du 27 décembre 2011. Elle s’appuie sur la loi de
2005 concernant les aménagements des examens dans I’enseignement supérieur.

Pour bénéficier d’aménagements, 1’étudiant déficient visuel doit adresser une demande a un
médecin désigné par la CDAPH. L’étudiant peut passer par le médecin du service universitaire
de médecine préventive et de promotion de la santé (SUMPPS). Puis le médecin rend un avis
dans lequel il propose différents aménagements (62). A I’universit¢é Lyon 1, “Mission
Handicap” se charge d’accompagner les étudiants dans leurs démarches. Puis 1’autorité
administrative de 1’université, le Président de I'université, décide quels aménagements seront
accordés a I’étudiant. (63)

Les préconisations qui peuvent étre mises en place pour les examens dans le cas d’une
déficience visuelle sont les suivantes :

e Utilisation d’aides techniques

L’utilisation de certaines aides techniques peut étre préconisée : machine pour écrire le braille,
aide informatique avec logiciel ZoomText ou encore synthese vocale. Si un ordinateur
personnel est utilisé pour 1’examen, il faut s’assurer d’avoir supprimé du disque dur la totalité
des fichiers en lien avec les cours.

e Aide humaine

Un secrétaire désigné par le chef d’établissement pourra énoncer a I’oral le sujet ou retranscrire
ce que désire écrire 1’étudiant. 11 doit étre totalement neutre, et ne pas influencer le candidat. 1
doit aussi avoir les connaissances en lien avec la discipline évaluée. Cette facon de procéder
nécessitera d’isoler le candidat dans une piéce a part.

e Adaptation des énoncés de sujets

Les énoncés peuvent étre en format papier ou format numérique compatible avec le matériel
utilisé par le candidat. lls peuvent étre transcrits en gros caractéres ou en braille, en respectant
I’arrété du 20 février 1996 (code braille frangais uniformisé et notation mathématique braille).
Quant au candidat, il peut rediger en braille abrégeé ou en braille intégral.

e Temps majoré

Un tier temps est prévu pour chaque épreuve. Le temps peut étre rallongé si le médecin désigné
par la CDAPH fait une demande exceptionnelle. Il est recommandé qu’il y ait une pause entre
chaque épreuve d’au moins 1 heure.

Ainsi, ces aménagements ont pour objectif de s’assurer que les étudiants présentant un
handicap aient des conditions de travail qui rétablissent 1’égalité entre les candidats (62).
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IV La rééducation orthoptique basse vision

La prise en charge d’un trouble visuel est pluridisciplinaire. Elle concerne notamment les
ophtalmologistes et les opticiens. Mais d’autres spécialistes sont également sollicités : les
ergothérapeutes, kinésithérapeutes, psychomotriciens ou instructeurs en locomotion.
L’orthoptiste tient évidemment un rdle important dans cette prise en charge, que nous allons
décrire dans cette partie.

A] Le but de la rééducation orthoptique

Le mot « rééducation » est largement employé aujourd’hui. Pourtant, un autre terme semble
mieux désigné pour la basse vision : « la réadaptation ». La rééducation permet de rétablir, en
partie ou entierement, une fonction qui a été perdue. En revanche, la réadaptation permet aux
patients de vivre au mieux avec cette perte de fonction, en limitant ses conséquences sur le
quotidien.

Le but de la réadaptation basse vision sera donc d’optimiser les capacités visuelles restantes du
patient, afin de maintenir ou rétablir une certaine autonomie dans les gestes du quotidien.

« Il ne s’agit pas d’améliorer la vue mais de mieux utiliser les possibilités visuelles, c’est
apprendre a voir autrement » (64). Le patient prend conscience de ses limites, et peut alors
élaborer de nouvelles stratégies de compensation.

Elle s’inscrit dans le cadre des études car elle va permettre une utilisation plus aboutie des outils
décrits précédemment. Les étudiants auront plus d’aisance a utiliser leur vision résiduelle
pendant leurs cours, leurs révisions, ou encore dans leurs déplacements. Les séances vont
notamment servir au patient a acquérir de I’efficacité et de I’endurance dans les taches de lecture
et d’écriture, trés importantes dans le domaine des études.

L’orthoptiste peut également conseiller 1’étudiant sur les différents outils pouvant 1’aider.

Cette réadaptation sera variable d’un patient a un autre. Chaque patient a ses propres besoins et
demandes pour combler sa déficience visuelle, notamment en fonction de sa pathologie.
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B] Les axes de la rééducation orthoptique

Pour optimiser au mieux les capacités visuelles restantes, on retrouve plusieurs grands axes
dans la rééducation basse vision. La rééducation fonctionnelle de la vision concerne tout type
de déficit : périphérique, central ou mixte.

Il n’existe pas de matériel spécifique pour cette rééducation. L’orthoptiste doit étre inventif
suivant la pathologic et 1I’objectif a atteindre. Le travail se réalise en vision de pres,
intermédiaire et de loin.

I1 est tout d’abord nécessaire de faire une réfraction objective et subjective pour voir si une
correction optique serait nécessaire et utile.

1) Les mouvements oculaires conjugués

Améliorer les mouvements oculaires permet d’avoir des stratégies visuelles efficaces.

La fixation est la premiére chose a travailler, particuliérement lors d’une atteinte de la
vision centrale ou il faut ancrer une nouvelle zone de fixation (la néo-fixation). 1l faut que cette
fixation soit stable et fluide. On commence a travailler en vision de prés avec des mires assez
grandes et colorées. Puis on éloigne et rétrécit les cibles pour augmenter la stabilité. Lorsque
la fixation est stable, on peut travailler les différents mouvements oculaires :

- La poursuite : cela consiste a suivre un objet en mouvement. Elle doit rester la plus
stable et fluide possible.

- Les saccades : mouvements rapides et précis des yeux qui viennent fixer un objet. On
les travaille dans toutes les directions : de gauche a droite, de haut en bas et en diagonale.
On peut utiliser I’ordinateur, des mires calibrées et différents objets réels. Ces exercices
aideront pour la lecture. Ces saccades sont trés perturbées lors d’atteintes périphériques
de la rétine. Elles sont donc travaillées car elles ont un role trés utile pour la mobilité et
I’anticipation des déplacements. Les saccades volontaires peuvent étre travaillées avec
des logiciels d’apparition aléatoire.

- Les mouvements oculo-céphaliques : apprendre a bouger les yeux avant la téte. Cet
exercice est particulierement utile lors d’une atteinte périphérique de la rétine. Il est
important de travailler les techniques de balayage pour une exploration plus précise de
I’environnement et pour la lecture.

- Les vergences: les travailler évite la fatigue visuelle lors des mouvements de
convergence liés aux aides optiques et a la distance rapprochée des textes par rapport
aux yeux. (65)
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2) La coordination oculo-manuelle

Aprés avoir réorganisé 1’oculomotricité, il est important de travailler la coordination entre
les gestes manuels et la vision. Une bonne fixation, travaillée précédemment, permettra d’avoir
des gestes plus précis. (66)

Si une néo-fixation est ancrée, il faut redefinir la localisation spatiale et le droit devant. Cela
peut se faire par des exercices de piquage et de pointage. Pour les atteintes périphériques,
lorsqu’on travaille les mouvements de balayage, il est possible de faire un exercice de pointage
a lafin de la saccade. D’autres exercices sont intéressants a faire, comme le barrage de symboles
ou de lettres, des labyrinthes ou des points a relier. (65)

3) La discrimination et la mémoire visuelle

La discrimination est la capacité a reconnaitre un objet, un écrit, a partir de I’analyse de sa
forme, de son orientation, et de la différenciation figure-fond. La discrimination sollicite a la
fois les capacités de repérage, de balayage et de la motricité oculaire. On travaille la
discrimination pour développer la capacité d’analyse perceptive. Des exercices comme la
recherche d’intrus, les jeux de différences, les mots mélés, consistent a percevoir la taille, la
forme, ou I’orientation d’un objet. (65)

La mémoire visuelle permet de reconnaitre plus rapidement un mot ou un objet méme s’il est a
moitié caché. Développer ces capacités permet aux étudiants déficients visuels de réduire la
fatigue et d’étre plus endurants en lecture.

4) L’entrainement a la lecture

L’entrainement de la motricité conjuguée est trés important pour la lecture car celle-Ci est
une suite de fixations et de saccades.

Les personnes déficientes visuelles sautent souvent des lignes. C’est pourquoi le travail du
retour a la ligne est pratiqué. Cela consiste a « reculer » le long de la ligne lue pour repérer la
ligne du dessous. Cet exercice est répété jusqu’a automatisation. (65)

Ces personnes présentent aussi des difficultés de confusion de mots et de lettres. Le travail de
discrimination visuelle a donc toute son importance ici. Il se réalise sur des mots ou textes ayant
une taille accessible. Ce travail peut se faire avec le matériel grossissant qu’ils utilisent pour les
cours (loupe, téléagrandisseur, logiciel ZoomText).
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- PARTIE EMPIRIQUE -

EEEEEEEEEEEEEEEE



I Introduction de I’étude

Les personnes déficientes visuelles souhaitant effectuer des études supérieures peuvent étre
amenées a intégrer des instituts spécialisés, comme I’IFMK DV a Lyon. Cet institut, installé
sur le site Santé Rockefeller de 1’université Lyon 1 depuis 2009, permet aux étudiants déficients
visuels de suivre des études de masso-kinésithérapie, au sein d’un cursus adapté a leur
déficience. Les aménagements et outils mis en place sur le site sont présents pour réduire le
handicap lié a la déficience visuelle, car celle-ci ne constitue un handicap qu’a partir du moment
ou I’environnement n’y est pas adapté.

Cependant, il existe actuellement un manque de connaissance de ces aménagements et de
I’adaptation de I’environnement a la déficience visuelle, en particulier dans le domaine des
¢tudes. En découle donc I’importance de cette étude.

L’objectif est de connaitre les aménagements existants, étudier leur utilisation par les étudiants
déficients visuels, pour en dégager des axes d’amélioration.

L’étude doit donc répondre a la question suivante : « quels sont les aménagements utilisés par
les etudiants déficients visuels, et quelles modifications apporter pour améliorer leurs
conditions d’études ? ».

Plusieurs hypothéses sont analysées. Tout d’abord, 1’hypothése que chaque étudiant utilise
plusieurs aménagements, en fonction de son atteinte fonctionnelle. Ensuite, le fait qu’il soit
possible d’améliorer les conditions d’études des étudiants déficients visuels en remettant en état
certains aménagements présents, ou en apportant de nouveaux aménagements. Enfin, I’idée que
la rééducation orthoptique basse vision puisse tre un autre axe d’amélioration des conditions
d’études.
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Il Participants, matériel et méthodes

A] Participants

L’étude a été réalisée avec la participation des étudiants déficients visuels de 'TFMK DV.
49 étudiants ont accepté de répondre a notre enquéte.

Les critéres d’inclusions étaient les mémes que ceux appliqués pour le recrutement des étudiants
au sein de leur école, c¢’est-a-dire :

- Etre 4gé de 18ans ou plus,

- Avoir moins de 4/10°™ d’acuité visuelle sur leur meilleur ceil corrigé,

- Et/ou avoir un champ visuel inférieur ou égal a 20° autour du centre de fixation
provoqué par une pathologie oculaire évolutive.

L’étude ne comportait aucun critére d’exclusion, tous les étudiants de I'IFMK DV pouvaient
participer.

B] Matériel et méthodes

Cette étude a été basée sur un questionnaire. Le support choisi pour ce questionnaire était
Google Form (questionnaire numérique a remplir en ligne). Ce support a été choisi car il avait
déja été utilisé par 'TFMK DV pour faire passer un autre questionnaire aux étudiants, et cela
avait fonctionné avec tout type de matériel. Il était donc adapté a tous.

Les participants ont eu acces au questionnaire via un mail envoyé par Nathalie Rivaux,
directrice de 'IFMK DV. Des créneaux ont été réservés dans I’emploi du temps de chaque
promotion, pour que les étudiants puissent remplir le questionnaire dans les locaux de I’ITFMK
DV, en notre présence, ceci permettant un échange plus facile en cas de questions. Mais il leur
était également possible de le remplir a distance, entre le 12 février et le 14 mars 2020.

Tout d’abord, une introduction mentionnait I’aspect anonyme de I’enquéte. Elle résumait le
but du questionnaire, et précisait que 1’envoi d’une réponse valait comme consentement.

La premiére partie du questionnaire a permis de récolter des informations générales : I’age,
la promotion, la pathologie ophtalmologique principale.

La deuxieme et la troisieme partie concernaient les aménagements (aménagements pour les
déplacements et le repérage, puis aménagements pour les cours et le travail personnel). Pour
chaque aménagement, trois questions étaient posees. Elles concernaient :

- La fréquence d’utilisation de ’aménagement (choix unique)
- La satisfaction de I’aménagement (choix unique sur une échelle de 0 a 5)
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- Les raisons pour lesquelles 1’étudiant n’utilisait pas ou peu ’aménagement, ou n’était
pas satisfait (choix multiples)

Les étudiants pouvaient faire des suggestions libres aprés chaque partie.

Une quatrieme partie concernait la rééducation orthoptique basse vision. 3 questions
simples étaient posees (réponse binaire oui/non pour chaque question) :

- Connaissez-vous la rééducation orthoptique basse vision ?
- Enavez-vous de¢ja fait ?
- Sivous en avez déja fait, pensez-vous que cela vous a aidé pour vos études ?

La cinquiéme partie a été congue pour 1’auto-évaluation des étudiants sur leur autonomie
dans le repérage et les déplacements sur le site Santé Rockefeller, leur autonomie de travail, et
les difficultés liées a leur déficience visuelle dans le cadre des études (échelle de 0 a 5 pour
chaque question).

Le questionnaire se terminait par une partie libre « commentaires, remarques, suggestions ».

Les données du questionnaire (disponibles en annexe 2) ont été analysées via une étude
statistique descriptive transversale. Des tests statistiques ont été utilisés pour certaines
comparaisons.

Pour la comparaison de proportions, le test du 2 a été utilisé, avec comme hypothese nulle :
« Les proportions des deux échantillons sont égales ».

Le test de rangs de Mann Whitney a également été utilisé. Il consiste a comparer deux
¢chantillons indépendants de petite taille, en rangeant les données dans I’ordre, et en comparant
les positions des échantillons. L’hypothése nulle est donc : « Les échantillons sont identiques
en termes de position ».

Les tests statistiques ont été executés avec le logiciel JASP.
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1l Résultats

A] Description de la population

Dans I’échantillon des 49 étudiants, la moyenne d’age était de 23,6 ans. Le plus jeune avait

18ans et le plus &gé 41ans.

Les étudiants étaient répartis suivant cinq promotions existantes au sein de 'IFMK DV :

- Premiere Année Spécifique (P.A.S.),
- Kiné premiere année (K1),

- Kiné deuxiéme année (K2),

- Kiné troisieme année (K3),

- Kiné quatrieme année (K4).

Le tableau ci-dessous montre la répartition des participants qui ont répondu au questionnaire en

fonction de leur niveau d’étude.

Tableau 1: nombre des étudiants en fonction de leur niveau d'étude

Promotion PAS K1 K2

K3

K4

Total

Effectif 14 11 14 5 5 49

Suivant les conséquences fonctionnelles de leur pathologie, les étudiants ont été classés en 3
groupes :

- Atteinte centrale
- Atteinte périphérique
- Atteinte globale

m Centrale
B Périphérique

H Globale

Figure a : diagramme présentant la répartition des étudiants en
fonction des conséquences fonctionnelles de leur pathologie
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B] Aménagements pour les déplacements

4 ameénagements pour les déplacements et le repérage au sein du site Santé Rockefeller ont
été inclus dans le questionnaire : les bandes de guidage, les bandes d’éveil de vigilance (BEV),

la signalétique par le braille et les pictogrammes, et les balises sonores.

Fréquence d’utilisation :

Concernant la fréquence d’utilisation de chaque aménagement, voici le nombre de réponses
obtenues pour chaque proposition :

Tableau 2 : répartition de la fréquence d'utilisation des aménagements pour les déplacements, avec proportion de la réponse
"jamais" pour chaque aménagement

A chaque fois que je

Jamais Tres rarement | De temps en temps | Souvent | viens sur le site Santé
Rockefeller
Bandes de 32 (63,2%) 4 3 4 6
guidage
BEV 29 (59,2%) 7 7
Signalétique 43 (87,8%)
Balises sonores 43 (87,8%) 3 1

La réponse « jamais » a été majoritairement citée, le pourcentage le plus bas étant 59,2% pour
les bandes d’éveil de vigilance.

Pour une meilleure clarté des résultats, un score a été attribué a chaque proposition :

-« Jamais » correspond a 0

-« Trés rarement » correspond a 1
-« De temps en temps » correspond a 2
-« Souvent » correspond a 3
-« A chaque fois que je viens sur le site Santé Rockefeller » correspond a 4

Ainsi, il a été possible de calculer un score moyen sur 4 de la fréquence d’utilisation de chaque
aménagement, pour ensuite les classer.

ot I 0 559

Bandes de guidage [ N O.o39

Balises sonores _ 0,286
Signalétique [l 0,204

0,000 0,200 0,400 0,600 0,800 1,000 1,200

Figure b : diagramme présentant le score moyen sur 4 de la fréquence

d'utilisation de chaque aménagement
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L’aménagement le plus fréquemment utilisé par les étudiants est la bande d’éveil de vigilance
(0,959/4), et le moins utilisé est la signalétique par le braille et les pictogrammes (0,204/4).

Lien avec ’atteinte fonctionnelle :

La proportion d’utilisation des bandes de guidage et d’éveil de vigilance (les 2
aménagements les plus utilisés) a été analysée suivant chaque atteinte fonctionnelle. C’est ce
que représente le diagramme ci-dessous. Les valeurs sont indépendantes les unes des autres.

Centrale - - 40,91%

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00% 60,00% 70,00%

Figure ¢ : Diagramme du pourcentage d’utilisation des revétements au sol lors des
déplacements en fonction de chaque atteinte fonctionnelle.

Il y a une différence significative de proportion d’utilisation des bandes de guidage et d’éveil
de vigilance entre les atteintes périphériques et globales (p=0,02 < 0,05). En revanche, les
proportions ne semblent pas étre significativement différentes entre les atteintes centrales et
globales (p=0,171 > 0,05) ni entre les atteintes centrales et périphériques (p=0, 143 > 0,05).

Mais il est intéressant de noter que plus de la moitié des étudiants ayant des pathologies touchant
leur rétine périphérique (62,5 %) utilisent les bandes de guidage et d’éveil de vigilance, ce qui
n’est pas le cas des autres atteintes.
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Raisons de la faible fréquence d’utilisation :

30 30 :)
30
25
20
15
11\ 10
10 7
j 6 i
5 = ? _\
2
h \—e‘
0 0
Je pense que mes Ma connaissance L’aménagement L’aménagement Je n’ai eu aucune Il est trop Autre
capacités visuelles  des lieux me est en trop n’est pas bien  information sur complexe a
actuelles me  permet de m’en mauvais état ou localisé par  cet aménagement utiliser
permettent de passer fonctionne mal  rapport a mon
m’en passer parcours
quotidien
==@==Bandes de guidage BEV Signalétique Balises sonores

Figure d : courbes de la répartition des raisons expliquant la fréquence d'utilisation des aménagements pour les déplacements

La raison la plus citée pour tous les aménagements a été « Je pense que mes capacités
visuelles actuelles me permettent de m’en passer ». L’autre raison la plus citée apres celle-ci a
été « Ma connaissance des lieux me permet de m’en passer ». La répartition des autres raisons
a différé selon ’aménagement.

Concernant les bandes de guidage, la raison « L’aménagement est en trop mauvais état ou
fonctionne mal » a récolté 10 réponses (1/5°™ des étudiants I’ont citée). De plus, les étudiants
ayant répondu « Autre » ont précisé que :

- Les bandes de guidage rallongeaient les trajets ou étaient mal placées a certains endroits
(3 réponses)
- Certaines étaient peu marquées ou pas assez palpables (2 réponses)

Pour les balises sonores, la réponse « Elles ne sont pas installées partout » est également
citée en raison « Autre ».

En conclusion, les aménagements les plus utilisés pour les déplacements sont les bandes
d’¢éveil de vigilance et les bandes de guidage. Elles sont principalement utilisées par les
¢tudiants ayant des atteintes fonctionnelles périphériques. La faible fréquence d’utilisation des
aménagements est due au fait que les étudiants pensent qu’ils peuvent s’en passer grace a leur
vision résiduelle. Mais concernant les bandes de guidage, il y a également la raison du mauvais
état du matériel.
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C] Aménagements pour les cours et le travail personnel

8 aménagements pour les cours et le travail personnel ont été étudiés : les loupes, le
téléagrandisseur, les logiciels d’agrandissement d’écran, les lecteurs d’écran, le bloc-notes
braille, le variateur de luminosité, les documents papiers en braille et les schémas en relief.

Fréquence d’utilisation :

Voici un tableau récapitulant le nombre de réponses pour la fréquence d’utilisation de
chaque aménagement :

Tableau 3 : répartition de la fréquence d utilisation des aménagements pour les cours et le travail personnel, avec proportion
de la réponse « jamais » pour chagque aménagement

. Tres De temps en A chaque cours ou a chaque
Jamais Souvent . . .
rarement temps fois que je travaille

Loupes 30 (61,2%) 8 6 4 1
Téléagrandisseur 40 (81,6%) 6 2 1
Logiciels
d'agrandissement 24 (49,0%) 4 4 5 12
d'écran
Lecteurs d'écran 33 (67,3%) 3 3 2 8
Bloc-notes braille 39 (79,6%) 3 1 4 2
f:l:::(rgfle salles 24 (49,0%) 8 4 5 8
Dociuments papiers 42 (85,7%) 3 5 5 0
braille
Schémas en relief 39 (79,6%) 6 2 2 0

La proportion de réponses « jamais » est encore une fois élevée, avec un minimum de 49 %. En
revanche, les logiciels d’agrandissement d’écran ont récolté 12 réponses « A chaque cours ou
a chaque fois que je travaille » (un quart des étudiants).

Comme précédemment, des scores ont été attribués a chaque proposition, pour obtenir un score
moyen de fréquence d’utilisation sur 4, pour chaque aménagement.

Logiciels d'agrandissement d'écran S 1,531
Eclairage salles IFMKDV [ 1,286
Lecteurs d'écran N 0,959
Loupes NN 0,735

Bloc-notes braille NN 0,510
Schémas en relief | 0,327

Documents papiers braille [l 0,265
Téléagrandisseur M 0,265

0,00 0,20 0,40 0,60 0,80 1,00 1,20 1,40 1,60 1,80

Figure e : diagramme présentant le score moyen sur 4 de la fréquence d'utilisation de chaque
aménagement
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Les aménagements les plus utilisés pour les cours et le travail personnel sont les logiciels
d’agrandissement d’écran (1,531/4), I’éclairage variable dans les salles de I'lFMK DV
(1,286/4) et les lecteurs d’écrans (0,959/4).

En revanche, les aides utilisant le braille sont moins fréquemment utilisées.

Lien avec ’atteinte fonctionnelle :

L’aménagement le plus utilis¢ pour les cours est la manipulation des logiciels
d’agrandissement d’écran. Comparer I’utilisation de ce logiciel en fonction des pathologies
oculaires des étudiants a été une étude intéressante. Elle a permis de constater quelle catégorie
d’étudiant est la plus concernée par cet aménagement.

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Figure f : diagramme représentant le pourcentage d’utilisation des logiciels

d’agrandissement d’écran en fonction de [’atteinte fonctionnelle

Il y a une différence statistiquement significative de proportion d’utilisation des logiciels
d’agrandissement d’écran entre les atteintes centrales et périphériques (p=0,02 < 0,05), et entre
les atteintes centrales et globales (p<0,01). De plus, le diagramme montre clairement que tous
les étudiants atteints de pathologies affectant la rétine centrale utilisent le logiciel
d’agrandissement (100% des étudiants). C’est donc particulierement pour cette catégorie
d’étudiants que cet aménagement est indispensable.

Raisons de la faible fréquence d’utilisation :

Voici le nombre de réponses pour chaque proposition expliquant la faible fréquence
d’utilisation de chaque aménagement. Pour des raisons de lisibilité, les données ont été separées
en deux graphiques.
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Figure g : courbes de la répartition des raisons expliquant la fréquence d'utilisation des loupes, du
téléagrandisseur, des logiciels d’agrandissement d’écran et des lecteurs d’écrans
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Figure h : courbes de la répartition des raisons expliquant la fréquence d'utilisation du bloc-notes braille, du
variateur de luminosité, des documents papiers braille et des schémas en relief

La réponse qui a été la plus citée est, comme précédemment, « Je pense que mes capacités
visuelles actuelles me permettent de m’en passer ».

Pour chaque aménagement, il y a eu au moins une réponse « Je n’ai eu aucune information sur
cet aménagement ».

Ensuite, les aménagements qui ont été jugés les plus complexes a utiliser par les étudiants sont
les lecteurs d’écran, puis les logiciels d’agrandissement d’écran et 1’éclairage variable.
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De plus, les réponses « Autre » ont mis en avant certains points :

- Concernant les loupes, 2 étudiants ont dit que leur téléphone leur suffisait

- Pour les lecteurs d’écran, 2 étudiants ont préciseé que certaines pages web ou certains
fichiers PDF n’étaient pas adaptés a son fonctionnement

- Quant a I’éclairage variable, 3 participants ont précisé que toutes les salles de I'IFMK
DV n’en étaient pas équipées

Pour conclure, les aménagements les plus utilisés pour les cours et le travail personnel sont
les logiciels d’agrandissement (utilisés par tous les étudiants ayant une atteinte fonctionnelle
centrale). Le variateur de luminosité et les lecteurs d’écran font aussi partie des plus utilisés.
Concernant la faible fréquence d’utilisation des aménagements, elle est principalement
expliquée par le fait que les étudiants pensent pouvoir s’en passer grace a leur vision résiduelle.
Certains outils semblent également complexes a utiliser, comme les lecteurs d’écran.

D] Contrastes des revétements

La suite du questionnaire demandait 1’avis des étudiants sur la qualité des contrastes dans
les différents batiments du site Santé Rockefeller ou ils ont cours. Ceci comprend :

- Leslocaux de 'I[FMK DV
- Le batiment Cier
- Le batiment principal du site Rockefeller

Le graphique ci-dessous présente la répartition et la moyenne des notes données sur 5 par les
étudiants pour chaque batiment.

Il iFvkDy [l Cier Il Batiment principal

IS

w

N

=

Figure i : graphique présentant la répartition des notes sur 5 attribuées pour
les contrastes des revétements pour les locaux de I'lFMK DV, le batiment Cier
et le batiment principal.
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Les locaux de I'IFMK DV ont obtenu la meilleure moyenne (3,51/5). En deuxiéme position
arrive le batiment Cier avec une moyenne de 3,37/5. Enfin, les contrastes les moins bien évalués
par les étudiants sont ceux du batiment principal (moyenne de 2,87/5). La moyenne est
représentée par une croix sur le graphique.

Les notes sont plus hétérogeénes pour le batiment principal, alors qu’elles sont plus concentrées
dans les valeurs hautes pour ’'IFMKDYV en particulier.

Pour plus de précision, voici un diagramme en barre qui donne le détail des notes
attribuées pour chaque batiment. La note 0 correspondait a de mauvais contrastes et la note 5
a de trés bons contrastes.

25
20

15

21 20
16
11 9 10
10 8 7 8 8
6 6
4 5
> 2 3 2
Ban all
, 0 -
0 1 2 3 4 5
H IFMKDV  ®Batiment Cier ® Batiment principal

Figure j : diagramme représentant le nombre de notes attribuées pour chaque batiment sur une échelle de 0 & 5.

Le diagramme montre que le batiment principal est celui qui a eu le plus de fois la note 0.
De plus, la note 5 a ét¢ attribuée le plus de fois aux locaux de I'I[FMK DV (21 fois).

Il est a noter aussi que le batiment Cier, qui a été construit suivant les normes handicapées de
2005, a recu 20 fois la note 5.

Ainsi les meilleurs contrastes de revétement sont ceux des locaux de I’IFMK DV, puis ceux
du batiment Cier et enfin ceux du batiment principal.

E] Rééducation basse vision

L’¢étude avait aussi pour but de savoir si les étudiants connaissaient la rééducation basse
vision. De plus, il leur a ét¢ demandé s’ils en avaient bénéficié. Et si oui, connaitre leur avis sur
cette rééducation, notamment si elle leur a été utile pour leurs études.
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Les 3 diagrammes ci-dessous présentent ces différents points.

O0O0

= Oui = Non = Oui = Non = Oui = Non
Figure k : diagramme du nombre Figure | : diagramme du nombre Figure m : diagramme du nombre
d’étudiants connaissant ou non la d’étudiants  ayant  effectué la d’étudiants satisfaits ou non par la
rééducation basse vision. rééducation basse vision ou non. rééducation basse vision par rapport

a leurs études.

Le diagramme montre que 63% des éléves connaissent la rééducation orthoptique basse vision.
Cependant, moins de 50% ont pu bénéficier de cette rééducation (45%).

Enfin, sur les 22 étudiants ayant bénéficié de cette rééducation orthoptique, 15 ont constaté
qu’elle leur a apporté des ¢léments utiles pour suivre leurs études universitaires (soit environ
70% de satisfaction).

Il a été intéressant de comparer la satisfaction de la rééducation orthoptique en fonction de
I’atteinte fonctionnelle. C’est ce que présente le diagramme ci-dessous.

25,00%

11,54%

PATHOLOGIE CENTRALE PATHOLOGIE PATHOLOGIE GLOBALE
PERIPHERIQUE

& satisfait par la rééducation non satisfait par la rééducation M pas fait de rééducation

Figure n : diagramme du pourcentage de satisfaction de la rééducation basse vision parmi les étudiants ayant bénéficié de
celle-ci en fonction des atteintes fonctionnelles.
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Proportionnellement, ce sont les étudiants ayant des atteintes fonctionnelles périphériques qui
ont bénéficié le plus de cette rééducation (58 %).

Cependant parmi les étudiants ayant fait de la rééducation, ce sont ceux avec des atteintes
centrales qui sont les plus satisfaits (80 %), suivi de prés par les étudiants ayant des atteintes
globales (70 %). Finalement ce sont les étudiants ayant des atteintes périphériques qui sont les
moins satisfaits (57 %).

Ainsi, cette partie des résultats montre qu’une partie des ¢tudiants ne connaissent pas la
rééducation orthoptique. Alors que parmi les étudiants qui en ont bénéficié, 70 % sont satisfaits
et en particulier les étudiants ayant des atteintes fonctionnelles centrales.

F] Autonomie et difficultés

Voici les résultats de 1’autoévaluation des étudiants (note entre 0 et 5) concernant leur
autonomie dans les déplacements et le repérage sur le site Santé Rockefeller, leur autonomie de
travail, et les difficultés ressenties dans leurs études a cause de la déficience visuelle :

M Autonomie déplacements [l Autonomie travail [ Difficultés

5
45
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0,5

’

0

Figure o : diagramme présentant les résultats de lI'autoévaluation des étudiants
par rapport a leur autonomie et les difficultés ressenties

Concernant I’autonomie dans les déplacements et le travail, les moyennes sont élevées car au-
dessus de 4/5 (4,1 pour les déplacements et 4,6 pour le travail). Les résultats sont concentrés
sur des valeurs hautes (75% des étudiants ont mis une note supérieure ou égale a 4).

En revanche, les difficultés ressenties sont d’un niveau moyen (moyenne de 2,7/5), mais les
réponses des étudiants sont hétérogénes (1% quartile égal & 1 et 3™ quartile a 4).
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Le niveau de difficulté a aussi été évalué en fonction des atteintes :

= Centrale
m Periphérique

= Globale

Figure p : diagramme présentant les moyennes sur 4 de la difficulté
ressentie en fonction de I'atteinte

Il ne semble pas y avoir de différence statistiquement significative entre les atteintes centrales
et périphériques (p=0,570 > 0,05), ni entre les globales et périphériques (p=0,632) ou les
globales et centrales (p=0,919). Les difficultés semblent donc ressenties au méme niveau pour
les différentes atteintes.

Pour conclure sur cette partie, les étudiants ont évalué leur autonomie comme haute, aussi
bien pour les déplacements que dans le travail. En revanche, le ressenti des difficultés est
variable suivant chaque étudiant, mais ne dépend pas de I’atteinte fonctionnelle.

En complément des résultats déja présentés, les suggestions les plus pertinentes des
étudiants ont été classées et mises en annexe (voir annexe 3).
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IV Discussion

L’interprétation de cette étude permet de montrer que chaque étudiant utilise peu
d’aménagements (beaucoup de réponses « jamais» a la fréquence d’utilisation). Chaque
étudiant a des besoins différents, donc utilise des aménagements adaptés a ses besoins. Les
participants ressentent des difficultés variables, mais se sentent globalement autonomes dans
les deplacements et le travail. Les aménagements rendent en partie cette autonomie possible,
en palliant les difficultés liées a la déficience visuelle. Cela montre I’importance de rendre ces
aménagements plus optimaux possibles pour améliorer les conditions de travail des étudiants
déficients visuels.

L’amélioration passe d’abord par 1’information. Pour chaque aménagement (sauf les bandes
de guidage), au moins un étudiant a répondu ne pas avoir été informé de sa mise a disposition
ou de son existence. Cette idée se retrouve dans les suggestions des étudiants, comme celle
suggérant de leur dire ou se trouvent les balises sonores dans les batiments concernés. Or, nous
savons que ’IFMK DV informe déja les étudiants a leur rentrée sur les différents aménagements
présents sur le site. Des bilans outils sont également réalises. Il faudrait donc réfléchir a un
moyen de rendre I’information durable (faire des rappels en cours d’année par exemple, mettre
en place des affiches contrastées et a gros caracteres dans les couloirs, ou faire un point régulier
sur I’utilisation des aménagements en fonction de 1’évolution de la pathologie des étudiants,
etc).

De plus, I’étude montre que les contrastes des revétements dans les batiments sont
importants pour les étudiants déficients visuels. En effet, ils leur permettent de se déplacer et
de repérer les lieux plus facilement. Il a été mis en évidence que les meilleurs contrastes sont
ceux de ’IFMK DV, puis ceux du batiment Cier. Cependant, les étudiants suggerent que les
portes et les murs ne soient pas de la méme couleur, comme c¢’est malheureusement le cas au
4°me étage du batiment Cier, ou se situent les salles de pratique. Enfin, le batiment le moins bien
noté est le batiment principal. Les étudiants aimeraient plus de contrastes entre les murs et le
sol et entre les bancs installés dans les couloirs et le sol. Ceci leur permettrait de circuler plus
sereinement dans les locaux.

Concernant les aménagements pour le repérage et les déplacements, plusieurs axes
d’amélioration sont envisageables.

Les bandes de guidage et d’éveil de vigilance sont les aménagements les plus utilisés pour les
déplacements. Les étudiants ayant une atteinte fonctionnelle périphérique en ont
particulierement besoin, car la réduction du champ visuel entraine des difficultés de repérage
et de visibilité des obstacles. Mais 1’étude montre que les étudiants utilisant les bandes de
guidage les trouvent en mauvais état, ou peu palpables. 1l faudrait donc unifier ces bandes et les
remettre en état, d’autant plus que cette idée a été citée 5 fois dans les suggestions des étudiants.
Certains étudiants ont également fait remarquer que certaines bandes sont mal placées et
allongent les trajets (notamment pour se rendre au batiment Cier), ce qui ne les encourage pas
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a les utiliser. Il faudrait alors étudier les trajets des étudiants pour adapter au mieux le
positionnement des bandes.

Une autre suggestion, citée par 7 étudiants, évoque 1’aménagement des escaliers extérieurs
devant le batiment principal. Les nez de marche installés sont peu visibles par les étudiants
déficients visuels, et ne comportent pas de relief podotactile. Ces escaliers menent directement
au 1° étage, ou se trouve 'IFMK DV. Un autre chemin est empruntable, mais plus long.
Cependant, nous avons pu constater que ces escaliers comportent des dangers, car ils sont
glissants (surtout en cas de pluie ou de gel) et ils réverbérent fortement la lumiére, ce qui est
¢blouissant. Nous pensons donc qu’il est plus approprié pour les étudiants déficients visuels
d’emprunter I’autre chemin, plus sécurisé, qui comporte des bandes de guidage et un ascenseur.

Pour finir avec le repérage et les déplacements, les deux aménagements les moins utilisés sont
les balises sonores et la signalétique par le braille et les pictogrammes. Les étudiants s’en
passent car ils connaissent déja les lieux. Mais la raison « elles ne sont pas installées partout »
est évoquée comme motif de non-utilisation des balises sonores. De plus, une suggestion précise
qu’il serait intéressant d’en installer au niveau de chaque amphithéatre. En effet, les
amphithéatres du batiment principal peuvent étre difficiles a trouver car ils ne sont pas indiqués
par des balises sonores. En installer au-dessus des portes de ces amphithéatres serait donc une
amélioration intéressante. En ce qui concerne la signalétique, il semblerait qu’elle s’adresse
plus a des visiteurs ne connaissant pas les lieux, et I’utilisation du braille est délaissée pour
d’autres technologies, comme les balises sonores.

Concernant les aménagements et les outils utilisés pour les cours, plusieurs améliorations
peuvent aussi étre apportées.

Tout d’abord, I’étude montre que les étudiants privilégient les outils numériques, au détriment
des supports papier. Ainsi, le téléagrandisseur est peu utilisé pour lire les livres. Les étudiants
préferent se servir de leur logiciel d’agrandissement et de leur lecteur d’écran sur leur propre
ordinateur. Le Braille est également de moins en moins utilisé. Peut-étre de moins en moins
enseigné aussi. Les étudiants semblent préférer les logiciels et les aides numériques. Par
exemple, les loupes sont remplacées par les téléphones portables qui disposent aussi de cette
fonction.

De plus, un bon éclairage est un élément incontournable lorsqu’une personne est déficiente
visuelle. Mais toutes les salles ne sont pas équipées de variateurs de lumiére alors qu’ils sont
appreéciés car ils permettent un réglage fin de la luminosité de la piéce. C’est pourquoi il serait
bien d’équiper toutes les salles de I'I[FMK DV avec cet équipement, ce qu’ont suggéré 5
¢tudiants. Et aussi, il serait intéressant d’équiper les salles de pratique du batiment Cier, comme
le suggere un étudiant.

Le lecteur d’écran est un des aménagements les plus utilisés. Malheureusement, certains
trouvent ces logiciels complexes a utiliser. Ceci vient notamment du fait que les sites web ne
sont pas tous aux normes et donc pas adaptés pour les lecteurs d’écrans. Ainsi, une meilleure
accessibilité des sites utilisés pour les études, comme la plateforme Claroline Connect,
permettrait que chaque étudiant ait acces aux informations qu’il cherche.
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Enfin, les aménagements sont de plus en plus tournés vers la technologie. Les étudiants seraient
intéressés par les lunettes électroniques pour malvoyant. Mais cela a un codt. Il serait intéressant
d’envisager des partenariats avec ces entreprises pour rendre plus accessible ce type
d’aménagement pour les étudiants.

De plus, développer la rééducation basse vision est un axe d’amélioration important.
L’étude révele qu’une partie non négligeable d’étudiants ne connaissent pas ce type de
rééducation. Cela est regrettable car parmi les éleves qui ont pu en bénéficier, la majorité ont
trouvé cette réadaptation utile. En effet, certains se plaignent de fatigue visuelle a la fin d’une
journée de cours (remarque mentionnée dans le questionnaire). 1l est donc nécessaire de faire
connaitre davantage la rééducation basse vision. L’orthoptiste peut faire travailler les stratégies
visuelles en se servant de leurs outils de travail. Cela permettrait une optimisation maximale de
leur vision restante. Une suggestion serait qu’il y ait une orthoptiste travaillant a 'IFMK DV.
Ainsi, la rééducation pourrait étre précisément tournée en faveur des besoins scolaires.

Cette étude a pu étre menée a bien, mais elle comporte quelques biais. Le systeme de
questionnaire est basé sur la notion de réponses subjectives, qui refletent donc le ressenti des
étudiants. Or, chaque ressenti est différent, et ne reflete pas forcément la réalité. De plus, 1’étude
est dépendante de la bonne volonté des étudiants a répondre le plus honnétement possible, ce
qui peut constituer un biais. Il faut ajouter a ceci le fait que les atteintes visuelles sont différentes
pour chaque étudiant, et qu’il est donc difficile de faire un questionnaire adapté a tout le monde.
Ainsi, les questions n’étaient pas forcément adaptées a tous, notamment aux étudiants non-
voyants.

Ensuite, I’évaluation de la satisfaction n’a pas pu étre prise en compte. En effet, chaque étudiant
devait évaluer la satisfaction qu’il avait pour chaque aménagement. Or, beaucoup d’étudiants
ont répondu qu’ils n’utilisaient jamais les aménagements, il leur était donc difficile d’évaluer
leur satisfaction. Cette notion n’a donc pas été prise en compte dans I’étude, car trop peu
d’étudiants pouvaient 1’évaluer.

Concernant les statistiques, le nombre de 49 réponses est un nombre restreint, ce qui limite les
possibilités d’analyse. Le fait de séparer les étudiants en fonction de leur atteinte fonctionnelle
rend les échantillons encore plus faibles, les tests statistiques ont donc une valeur moins fiable.
Il aurait donc été préférable d’obtenir plus de réponses (mais le nombre d’étudiants a ’'IFMK
DV étant de 65, il n’aurait pas été possible d’avoir un échantillon de plus grande taille).

Enfin, il aurait été intéressant d’évaluer I’autonomie au début de 1’année scolaire pour les
nouveaux €tudiants, puis a la fin, pour savoir s’il y a une adaptation au cours du temps.

Malgré ces différents biais, 1’étude a permis une analyse de 1’utilisation des aménagements, et
la mise en avant de différents axes d’amélioration pour de meilleures conditions d’études des
étudiants deficients visuels.
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Conclusion

L’objectif de cette étude était de constater quels aménagements sont utilisés par les étudiants
déficients visuels et de réfléchir aux possibilités d’améliorations de leurs conditions d’études
en apportant des modifications.

Nous avons constaté que chaque étudiant utilise des aménagements, mais moins que nous
I’avions escompté. Il serait bien d’informer plus les étudiants sur 1’existence et la mise a
disposition de ceux-ci.

Les aménagements les plus utilisés pour les déplacements sont la bande de guidage et la bande
d’éveil de vigilance, en particulier chez les étudiants avec des atteintes périphériques dans leur
champ de vision. Il serait donc utile de remettre en état et d’améliorer le trajet de ces bandes.

Pour les cours, ce sont surtout les logiciels d’agrandissement qui sont utilisés, en particulier
chez les étudiants ayant des atteintes centrales de la rétine. Les etudiants utilisent de plus en
plus le numérique. Pour suivre cette évolution, nous remarquons 1’importance d’adapter les
sites web de 1"université pour les rendre accessibles a tous les étudiants.

De plus, nous avons remarqué la nécessité de bons contrastes de revétements entre les portes,
les murs et le sol. Il serait bien de repenser les contrastes du batiment principal, comme cela se
fait pour les batiments plus récents. De plus, les étudiants sont sensibles a une bonne luminosité,
d’ou I’intérét d’équiper toutes les salles de I'IFMK DV avec des variateurs de lumicre.

La majorité des étudiants se sentent autonomes pour suivre leur scolarité. Cependant, certains
étudiants mentionnent des difficultés liées a la fatigue oculaire en fin de journée. 1l serait donc
important de faire connaitre d’avantage la rééducation orthoptique basse vision et de la
développer au sein des structures adaptées, comme I’IFMK DV.

Rédiger ce mémoire nous a permis de comprendre comment adapter I’environnement pour que

chaque personne, méme en situation de handicap, puisse suivre des études. C’était une
expérience humainement enrichissante. Ce mémoire nous a donné 1’opportunité de découvrir
beaucoup d’aménagements que nous ne connaissions pas. Cette expérience a enrichi nos
connaissances pour la pratique future de notre métier d’orthoptiste dans le domaine de la basse
vision.

Nous avons choisi le milieu des études comme cadre pour ce mémoire. Or, ¢’est un milieu
restreint. Il serait donc intéressant d’¢élargir I’étude vers d’autres domaines, comme le monde
du travail ou I’'urbanisme.

Le maitre de mémoire : VU et PERMIS D’IMPRIMER
Nathalie RIVAUX LYON, 27/01/2020

Professeur Philippe DENIS
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Annexes

Annexe 1 : plan du site Santé Rockefeller

(source : https://www.univ-lyonl.fr/campus/plan-des-campus/domaine-rockefeller-
740141 Kkjsp?RH=1406271986424#.XrQXtqgzaM9)

D 0 MAI N E Roc KE F E LLE R Université Claude Bernard,

Faculté de médecine Lyon Est

ISPB - Faculté de pharmacie de Lyon
Institut des Sciences et Techniques de Réadap
Département de Biologie Humaine (BH)

tation (ISTR)

Rockefeller

—) Accés piéton au domaine

4 Entrée batiment

et

Jardin Botanique P'::"".b:

L’IFMK DV se trouve dans 1’aile D du batiment principal.
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Annexe 2 : réponses individuelles au questionnaire, présentées sous forme de tableaux

Légende des couleurs : rouge = pathologie affectant la vision centrale ; bleu = pathologie
affectant la vision périphérique ; jaune = pathologie affectant la vision globale.

Informations générales

N° étudiant Age Promotion Pathologie
N°1 21 K2 Thrombopénie rétinienne
N°2 21 K3 Albinisme
N°3 20 PAS Accident
N°4 24 K3 Glaucome
N°5 23 K3 Glaucome
N°6 21 K3 Rétinopathie pigmentaire
N°7 24 K4 Compression nerf optique
N°8 21 K2 Albinisme oculo-cutané
N°9 21 K1 Rétinoblastome bilatéral
N°10 20 K1 Maladie de Stargardt
N°11 36 PAS Rétinopathie diabétique
N°12 23 K2 Maladie de Stargardt
N°13 26 K3 Malformation du nerf optique
N°14 24 PAS Malvoyance
N°15 23 K2 Compression chiasma optique
N°16 28 K2 Maladie de Stargardt
N°17 22 PAS Maladie de Stargardt
N°18 23 K2 Cataracte congénitale bilatérale
N°19 21 K2 Nystagmus
N°20 32 K2 Rétinite pigmentaire
N°21 40 K2 Glaucome
N°22 22 K2 Rétinoschisis juvénile lié a I'X
N°23 20 PAS Myopie
N°24 24 PAS Rétinite pigmentaire
N°25 19 PAS Probleme de nerf optique
N°26 25 PAS Maladie de Stargardt
N°27 18 PAS Nystagmus
N°28 19 PAS Aniridie
N°29 22 K2 Atrophie du nerf optique
N°30 24 PAS Orpheline
N°31 29 PAS Glaucome
N°32 22 K2 Dégénérescence maculaire
N°33 19 PAS Glaucome congénital et cataracte congénitale
N°34 20 K2 Rétinopathie pigmentaire
N°35 41 K2 Maladie de Stargardt
N°36 26 K1 RAS
N°37 20 PAS Cataracte et décollement de rétine
N°38 22 K4 Maladie de Stargardt
N°39 21 K1 Champ périphérique réduit
N°40 21 K1 Amaurose congénitale de Leber
N°41 19 K1 Nécrose et décollement de rétines (trauma, leucémie)
N°42 19 K1 Rétinite pigmentaire
N°43 30 K1 Rétinopathie pigmentaire
N°44 21 K1 Cataracte et nystagmus
N°45 19 K1 Rétinoblastome
N°46 22 K1 Neuropathie optique de Leber
N°47 22 K4 Nystagmus congénital
N°48 26 K4 Dégénérescence rétinienne
N°49 32 K4 Albinisme oculo-cutané
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Fréquence d'utilisation des
aides auxdéplacements (de0a4) |l
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Fréquence d'utilisation des aides pour les cours (de 0a 4)

Schémas
enrelief

Documents
papiers

Eclairage
variable

Bloc-notes
braille

Lecteurs

Logiciels

é
agrandisseurs

Loupes

étudiant

N°1
N°2
N°3
N°4
N°5
N°6
N°7
N°8
N°9

N°10
N°11
N°12
N°13
N°14
N°15
N°16
N°17
N°18
N°19
N°20
N°21
N°22
N°23
N°24
N°25
N°26
N°27
N°28
N°29
N°30
N°31
N°32
N°33
N°34
N°35
N°36
N°37
N°38
N°39
N°40
N°41
N°42
N°43
N°44
N°45
N°46
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N°49
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Rééducation orthoptique Autonomie et difficultés
bassevision | ressenties (de 0a 5)

NUMEro | ¢ nnaissance | Déja faite ? Utile? |- Autonomie Autonomie | pitficultes
étudignt | [ | | déplacements travail

N°1 Non Non Jamaisfait | 5 5 1
N°2 Non Non Jamais fait | 4 4 4
N°3 Non Non Jamais fait | 5 > 5
N°4 Oui Oui Non | 5 5 4
N°5 Oui Non Jamaisfait | 3 5 4
N°6 Oui Oui Non | 5 5 2
N°7 Oui Oui oui | 4 5 1
N°8 Oui Oui Non | 5 5 3
N°9 Non Non Jamais fait | 0 5 2
N°10 Oui Oui oui | 5 3 2
N°11 Non Non Jamaisfait | 4 5 1
N°12 Oui Non Jamaisfait | 5 4 3
N°13 Non Non Jamaisfait | 5 5 2
N°14 Oui Oui oui | 5 5 2
N°15 Non Non Jamaisfait | 5 5 0
N°16 Oui Oui Non 4 5 5
N°17 Oui Oui oui | 5 4 3
N°18 Oui Non Jamais fait 4 4 3
N°19 Oui Oui oui | 5 5 4
N°20 Oui Oui Oui 4 3 4
N°21 Oui Non Jamaisfait | 5 > 3
N°22 Oui Non Jamais fait 3 3 3
N°23 Non Non Jamaisfait | 5 > 3
N°24 Non Non Jamais fait 5 5 1
N°25 Non Non Jamaisfait | 5 5 0
N°26 Oui Non Jamais fait 5 5 2
N°27 Oui Oui Oui 4 5 2
N°28 Oui Oui Oui 4 4 3
N°29 Oui Oui Oui 5 5 5
N°30 Oui Oui Non 4 4 2
N°31 Non Non Jamais fait 2 4 1
N°32 Oui Oui Oui 4 4 4
N°33 Oui Oui Non 3 4 4
N°34 Oui Oui Oui 5 4 1
N°35 Oui Non Jamais fait 4 4 4
N°36 Oui Non Jamais fait 5 5 5
N°37 Non Non Jamais fait 4 5 1
N°38 Oui Non Jamais fait 4 4 3
N°39 Oui Oui Non 5 5 0
N°40 Oui Oui Oui L 4 5 3
N°41 Non Non Jamais fait 1 5 3
N°42 Non Non Jamaisfait | 4 > 1
N°43 Oui Oui Oui 1 5 5
N°44 Non Non Jamaisfait | 3 4 4
N°45 Non Non Jamais fait 5 5 0
N°46 Oui Oui oui | 5 4 1
N°47 Non Non Jamais fait 3 4 4
N°48 Non Non Jamaisfait | 4 4 4
N°49 Oui Oui Oui 5 5 3
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Annexe 3: réponses des étudiants aux sections « Suggestions » et « Remarques » du

questionnaire

Pour les déplacements :

Bandes de guidage :

Remettre les bandes de guidage en état (citée 5 fois)

Bandes de guidage mal placées entre 'IFMKDYV et le RU

Trajets plus directs entre les batiments

Elles ne vont pas partout ou les étudiants doivent aller

Trajet plus direct entre batiment principal et Cier sans passer par le RU
Plus de bandes podotactiles

Bandes de guidage a I’extérieur mal faites

Mettre des bandes de couleur pour savoir ou elles vont

Escaliers :

Adapter correctement les grands escaliers devant le batiment principal, plus de contraste
avec des bandes (citée 7 fois)

Mettre le méme contraste des escaliers dans le batiment principal que dans le
batiment Cier

Contrastes des revétements :

Plus de contraste entre le sol et les portes dans le batiment principal
Batiment Cier 4°™ étage : les portes et les murs sont de la méme couleur

Batiment principal : couleur des murs et des bancs identiques, et les étudiants déplacent
souvent les bancs, donc les étudiants déficients visuels se les prennent

Installer des bandes LED autour des encadrements de portes

Eviter les murs blancs

Signalétique :

Les numéros des salles en braille ne sont pas bien placés (trop de contorsions pour les
lire car les plaques sont verticales)

Certaines indications de lieux devraient étre plus visibles de 1’accés pres de 1’ascenseur

Ecrire plus gros les noms sur les portes d’amphis (citée 2 fois)
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Balises sonores :

Il serait utile de savoir ou elles se trouvent

Ajouter des balises sonores a tous les amphis

Eclairage :

Certains endroits sont trop sombres

Changer les néons, mettre des ampoules

Autres :

Difficile de savoir ot aller pour se rendre dans un amphi la 1 fois

L’emploi du temps et les numéros des salles sont peu accessibles

Pour les cours :

Eclairage, mobilier :

Equiper toutes les salles de variateurs de lumiére (ou lampes individuelles) (citée 5 fois)
Possibilite de créer différentes zones d’éclairage au sein d’une méme salle
Plus de sensibilisation sur la photosensibilité

Salles de pratique du batiment Cier : mettre des interrupteurs pour allumer la moitié de
la salle

Avoir du mobilier adaptable pour éviter de se pencher et d’avoir mal au dos a la fin de
la journée (par exemple des pupitres)

Ecrans de meilleure qualité dans 1’établissement

Gestion des cours, administratif... :

Aménager 1’emploi du temps pour les cours d’informatique (Word/Excel...) pas plus
de 2h a la suite

Proposer un service d'adaptation des ouvrages complémentaires aux cours sur
proposition des étudiants

Avoir les informations en méme temps que les autres
Rendre les ronéos plus accessibles

Meilleure transcription
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Nouveaux outils :

«Esight» : lunettes qui permettent d’optimiser la vision restante (que pour les
malvoyants)
Lunettes Esight moins chéres, partenariat avec I’'IFMKDV

Outils déja utilisés :

Introduction a la découverte des lecteurs d’écran

Meilleure transcription des diaporamas pour le bloc-notes braille

Autres remarques :

C’est dans la quantité de lecture que les études sont compliquées et non dans
I'adaptation. L'école ne s'adapte pas a la capacité visuelle et au temps qu’il faut pour lire
de gros contenus. Il faudrait adapter cela en proposant des solutions, par exemple en
allongeant les temps d'apprentissage pour le visuel plutét que I'intellectuel. 1ls rajoutent
des cours inutiles qui nous fatiguent et prennent du temps alors qu’on pourrait l'utiliser
pour travailler ou se reposer. On a plus de temps de cours que I'lFMK de I'ISTR.

Le handicap visuel est un vrai défi lorsque 1’on fait des études supérieures. Le travail
est double voir méme triple par rapport a des étudiants n’ayant aucun
handicap. Nous devons étre deux fois plus a la hauteur qu’un étudiant sans handicap, et
c’est vrai qu’a la longue c’est assez fatiguant aussi bien psychologiquement que
physiquement.

Les cours internes sont tres bien adaptés a la déficience visuelle. Ce sont les cours
mutualisés qui sont plus problématiques et demandent beaucoup d’efforts personnels
(mais bon ca prépare a la vie dans le vrai monde qui n'est pas adapté).

Jutilise  énormément la  synthese  vocale et  certains sitesne  sont pas
tous accessibles pour mes études, le site de la bibliothéque est trés compliqué pour
récupérer des articles ou des mémoires.

Ajouter plus de lumiére a I’extérieur de la fac car la nuit c’est tres compliqué pour les
personnes sans canne et parfois les bandes de guidage ne sont pas toujours la.

Les études demandent beaucoup plus de temps pour lire les cours: il serait
bien d’avoir des audios pour faciliter et réduire ce temps de travail.

Cours en amphithéatre pas adaptés pour nos déficiences. Fatigue oculaire trés présente
pour la quantité de travail.

Principale difficulté = migraine.
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