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Résumé

Ce texte aborde la question de la conception et de I’'usage de I’assistance technique a la fin
de vie des personnes handicapées tétraplégiques et aphasiques. Il propose une démarche
pour I’ergonomie de la réhabilitation. Cette démarche est ensuite illustrée par le projet
EDITH (Environnement Digital Interactif de Téléactions pour Handicapés). Edith se
présente sous la forme d’une interface de communication qui permet a des malades de lire,
écrire, prononcer des phrases préenregistrées, alerter le personnel soignant, contréler la
télévision, écouter de la musique, alors que les utilisateurs ne peuvent ni bouger ni parler.
Enfin le texte discute un cadre pour I’approche ergonomique dans le domaine des aides
techniques dédiées aux phases terminales de la vie. Il milite en faveur d’une meilleure
connaissance de I’activitée humaine dans I’instant le plus crucial de la vie, a savoir son
terme.
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Abstract

This paper deals with the problem of the design of a technical aid used by tetraplegic and
aphasics handicapped people in end of lifetime. It proposes a frame for rehabilitation
ergonomics in palliative care. This frame is then illustrated by the EDITH project (for
Environnement Digital de Téléactions pour Handicapés or Digital Remote-action
Environment for Disabled persons, elaborated at the University of Metz,). With EDITH
the user can have some control on some aspects of his/her immediate environment: (1)
controlling alarm signals: bell-warning medical staff; (2) text interfacing: reading with
integrated page markers and writing/editing text with online assistance for word prediction;
(3) television remote control: channel and volume control ; (4) CD reader control to listen
to music and audio books ; (5) using pre-recorded sentences to communicate with nurses,
friends and relatives. The objective of the investigation is to remedy the gradual
deterioration of the patient’s interactive functions by designing new procedures for
interaction that are compatible with the central cognitive process. Finally the text discusses
a framework for the ergonomic approach in the field of the technical assistances dedicated
to the end of life. At least, the paper insists to develop an ergonomics expertise of the
human activity in the most crucial moment of the life, namely its term.

Keywords
Rehabilitation ergonomics, Palliative care, Assistive and palliative communication,
Environmental control, Interacting telethesis.



INTRODUCTION

Si I’ergonomie de la réhabilitation s’est développée principalement dans le monde du
travail, notamment par I’adaptation des postes aux personnes handicapées, elle s’oriente
aujourd’hui vers des thémes nouveaux qui concernent également les malades et leurs
environnements de vie. L'ergonomie actuelle élargit en effet son champ d'investigation a
des questions relatives aux personnes agées, aux grands handicapés, aux déficients visuels,
etc. Dans ce cas, I’ergonomie n’a pas le seul but de faciliter I’usage de telles technologies,
ou de rendre ces technologies plus confortables, mais de faire en sorte que des déficiences
soient compensées.

Ceci étant ce champ d’investigation est encore balbutiant, et des recherches doivent étre
engagées pour donner des outils méthodologiques et théoriques a I’ergonomie dans ce
domaine. Aussi, a partir de recherches menées dans le domaine de la conception et de
I’utilisation d’aides techniques destinés a des handicapés tétraplégiques et aphasiques! nous
nous proposons de réfléchir a un cadre général de I’ergonomie de la réhabilitation.

Pour ce faire, nous tenterons, tout d’abord, d’esquisser le role de I’ergonomie dans le
domaine des aides techniques pour personnes handicapées ; pour ensuite illustrer nos
propos par la présentation d’un systeme prototype (Edith) développé pour des malades
tétraplégiques et aphasiques. Ceci nous amenera, en conclusion, & proposer et discuter un
cadre pour I’ergonomie dans le secteur des soins palliatifs.

CADRE GENERAL DE L’ERGONOMIE DES AIDES TECHNIQUES DESTINEES
A LA REHABILITATION DES PERSONNES HANDICAPEES

Approche ergonomique de la réhabilitation

La réhabilitation ne semble pas encore avoir de définition bien arrétée. Kumar2 [14] la
définissait comme la science de I’étude systématique des dérangements des fonctions
neuro-musculaire-psycho-sociales de I’homme et de leur remédiation par des moyens
physico-chimiques ou psychosociaux. La réhabilitation se présente donc comme une
discipline assez hybride qui aborde la question du recouvrement et de I’optimisation des
fonctions altérées.

Plus globalement, nous estimons que le but fondamental de la réhabilitation est de restaurer
les fonctions sensorielles, motrices, cognitives ou sociales des personnes atteintes par des
déficiences ou dégénérescences, faisant suite a des maladies, des accidents ou du
vieillissement ; I’altération de ces fonctions entrainant une réduction (voire une
suppression) du rendement comportemental des personnes dans une situation donnée. De
ce point de vue, la réhabilitation et I’ergonomie sont de proches parents. Elles ont des buts,
si ce n’est similaire, au moins complémentaires. En effet, si la réhabilitation se centre

1 Pour plus de détails sur EDITH, le lecteur intéressé pourra se référer a plusieurs publications, notamment
ceux traitant de (a) I’ergonomie de I’assistance a une personne atteinte de Sclérose Latérale Amyotrophique et
une évaluation d’EDITH sur un malade [6]) ; (b) la métaphorisation des actions et la conception d’EDITH [5,
7, 9] ; (c) la conception d’icones pour la communication entre personnes aphasiques et tétraplégiques et un
ordinateur [8] ; (d) I’adaptation des temps de défilements sur I’interface [20] ; et sur I’intégration d’EDITH a
un fauteuil intelligent [19].

2 « Rehabilitation is a science of systematic multidimensional study of disordered human neuro-psycho-social
and/or musculoskeletal function(s) and its (their) remediation by physico-chemical and/or psycho-social
means’ ».



clairement sur la restauration des fonctions humaines déficientes, I’ergonomie quant a elle,
est directement impliquée dans la recherche de I’efficacité, de I’efficience des dispositifs de
réhabilitation et du niveau de satisfaction qu’ils peuvent engendrer.

Ro6le de I’ergonomie dans la réhabilitation

Pour I’ergonomie, le processus de réhabilitation implique souvent d’agir au niveau de trois
interfaces qui permettent la mise en relation de la personne handicapée avec son
environnement (Figure 1).
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Figure 1 : Dimensions impliquées dans I’ergonomie de la rehabilitation

Ces interfaces permettent d’appréhender la situation de la personne handicapée, selon trois
types d’interaction avec son environnement :

L’environnement médical. Cette premiere interface aura une incidence directe sur
I’efficacité thérapeutique et sur la qualité de la relation médecin-malade. Cette
relation entre le malade et I’équipe médicale doit étre a la fois envisagée sous
I’angle physique et psychologique. Du point physique [15], I’efficacite et la validité
du geste thérapeutique du medecin notamment lors du diagnostic (auscultation,
palpation, examens...) aura un effet sur le type de traitement prescrit (qualité et
quantité de traitements prescrits). Au niveau psychologique, de nombreuses études
ont souligné I’importance de la qualité de la relation médecin-malade-famille,
comme un élément déterminant la qualité de la communication [11, 13],
I’acceptation de technologies de réhabilitation (par exemple pour I’'usage des aides
respiratoires voir [1]), I'usage d’aides techniques de communication [6, 7], ou
encore la planification de I’évolution des soins.

L’environnement social. Cette deuxiéme interface concerne les relations de la
personne handicapée avec son environnement familial et affectif. Il s’agit donc de
comprendre les ressources sociales dont dispose la personne pour faire face a son
handicap, pour s’en accommoder, voire pour le dépasser. Ces ressources
expliqueront également pour une part la réussite ou I’échec de la mise en place d’un
aménagement. Si le handicap correspond effectivement a une situation de perte
physique, la compensation des déficiences physiques par des mécanismes
sophistiqués ne suffit pas a résoudre le probleme. Ce probleme est également de
nature psychosociale et sociologique, dans le sens ou il touche la personne prise
dans sa relation aux autres et des autres avec elle, notamment dans le cadre de son
insertion professionnelle [2].

L’environnement physique. La troisieme interface s’intéresse au monde matériel,



c’est-a-dire a I’adaptation du cadre de vie et de travail aux exigences physiques de
I’environnement dans lequel vit la personne handicapée. Domaine plus classique,
que les deux précédents, ce champ d’études et d’interventions n’en est pas moins en
évolution comme par exemple pour I’aménagement des postes de travail [16] ou les
caractéristiques anthropométriques des personnes handicapées [12, 18]. Ici,
I’ergonomie fournit un corpus de connaissances relatif a la personne handicapée et
pouvant trouver une bonne opérationnalité dans des contextes variées.

Ainsi, les composants de I’ergonomie de la réhabilitation sont multidimensionnels, et
touchent aux interactions entre la personne handicapée et les facteurs humains et
environnementaux, en tant qu’ils s’expriment dans les sphéres médicale, sociale et
physique. Les relations de la personne aux environnements sociaux, médicaux et physiques
doivent donc étre adaptés de telle sorte que les fonctions défaillantes puissent étre
restaurées (recouvrement de la fonction altérée), compensées (récupération de fonctions
altérées par des processus -naturels ou artificiels- compensateurs), ou recomposées
(reconstitution de la fonction altérée par de nouveaux processus qui contournent le déficit).
C’est dans cette perspective que divers instruments sont congus pour servir d'interface entre
la personne handicapeée et son environnement. Il s’agit des aides techniques.

La réhabilitation des personnes handicapées avec des aides technigues.

D’une maniere générale, une aide technique est un dispositif technique destiné a assister
une personne, c’est-a-dire a améliorer la réalisation de sa tdche. L’assistance apparait
lorsque trois éléments sont réunis : une tache, un opérateur chargé de réaliser la tache et un
assistant (humain ou technique) chargé d’aider le premier dans sa tache. L’assistance est
donc appréhendée comme un processus et un résultat liés a un mode de coopération entre
une aide et une personne. Cette coopération provient généralement de I’incapacité de I’un
ou de l'autre des agents de réaliser a lui seul la tdche de maniere satisfaisante. La
coopeération entre I’assistant et I’assisté implique également une tache complémentaire : la
coordination des deux agents (gestion des échanges d’information, répartition des
taches...).

D’une maniére plus restrictive, une aide technique est «une catégorie d'instruments
susceptibles de suppléer une fonction naturelle et destinée a réhabiliter la personne. Congue
et souvent utilisée par des personnes valides, les aides techniques apparaissent souvent
comme inadaptées aux personnes handicapées. La spécificité de chaque type de handicap
(en qualité, intensité et gravité), de chaque personne, et de chaque contexte d’usage impose
une adaptation de l'aide a la personne et a son environnement » [4]. Le développement des
aides techniques s'inscrit donc tout naturellement dans une démarche ergonomique centrée
sur la personnes.

Cycle d’une démarche ergonomique en réhabilitation

Par comparaison avec les situations classiques d'analyse du travail, la mise en oeuvre de
nouveaux produits et services destinés a un public handicapé requiert une méthodologie
particuliére (figure 2). Dans la mesure ou l'aide technique a pour objectif de réhabiliter la
personne, il faut tout d’abord souligner que la réhabilitation n’est pas le simple résultat de
I’usage d’une technologie efficace, mais bel et bien le produit d’interactions multiples entre
I’homme, la technologie et le contexte de son usage. La réhabilitation est donc a la fois un

3 Voir le courant du « human centered design ».



processus technologique, psychologique et social, charge a I’ergonome d’agir sur ces trois
dimensions.
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Figure 2 : Composants d’une démarche en psychologie ergonomique de la réhabilitation

A présent, survolons les différentes étapes de cette démarche (figure 2) d’aménagement
ergonomique des situations de vie des personnes handicapeées.



Evaluation et accompagnement de la situation du patient

La mise en oeuvre d’une aide technique auprés d’une personne handicapée est toujours une
confrontation a une situation délicate ou I’on trouve des processus psychologiques qui se
réferent a la fois a la perturbation engendrée par le handicap (anxiété, sentiment
d’impuissance, sentiment d’isolement, dépression) et des mécanismes d'adaptation au
handicap (coping, déni, réestimation cognitive, stimulation intellectuelle, self-contréle,
développement de la sagesse). Les démarches ergonomiques de conception qui débutent
souvent par I’analyse du travail, doivent tenir compte de ces dimensions psychiques et
considérer que la réhabilitation est d’abord un processus transformateur de la personne plus
que le simple appareillage d’une personne. Pour cette raison, nous préférons parler
d’évaluation et d’accompagnement plus que d’analyse.

Lors de cette premiére étape, il s’agit de se centrer sur la personne (au sens emphatique) et
de collecter d’un savoir sur I’activité (conditions, organisation, contenu, caractéristiques de
I’environnement, raisonnements en jeu...), en tenant compte de la maniére dont la personne
est en relation avec les spheres médicale, sociale et physique. Cette analyse, centrée sur la
personne (détermination des déficiences, appréciation du contexte psychosocial, analyse de
I’environnement), vise a définir ses besoins spécifiques.

Détermination des besoins spécifiques

Un besoin est dit spécifique lorsqu’il concerne une personne et/ou un groupe de personnes
et/ou une situation donnée dont le point commun est la marginalité par rapport aux normes
«naturelles » (sensorielles, physiques, motrices, perceptives...) ou «culturelles »
(illettrisme, expertise, apprentis...). Cette marginalité n’est pas donnée de fait, ou existante
une fois pour toutes, mais renvoie a I’espace-temps dans lequel s’inscrit la personne. Ainsi,
en parlant de besoin spécifique, I’on reconnait que tous les individus sont ou seront a un
moment donné de leur existence des personnes a besoins spécifiques. Ces besoins
spécifiques représentent donc une série de contraintes réduisant I’activité de la personne et
qui, si I’exigence n’est pas satisfaite, entraine une inaccessibilité a I’éducation, au travail, a
la santé, aux loisirs, a la citoyenneté...

Lors de cette étape il s’agit donc recenser les besoins spécifiques de maniere a definir les
exigences que I’aide technique doit satisfaire. Dans cette perspective, nous suggérons de
recueillir des données sur (figure 3) :

1. Les fonctions que I’aide technique doit remplir. A ce niveau se pose la question de
I’adaptation de I’assistance technique a ses fonctions, prises comme les actions
propres de I’assistance. L’intérét des fonctionnalités est I’appropriation exacte de
I’aide a un but utilitaire, par la définition et/ou la réalisation d’un certain nombre
d’activités exercées, directement ou indirectement, par I’assistance technique. Dans
le cas des grands handicapés, les fonctionnalités sont réalisées directement,
I’utilisateur pilotant des fonctionnalités dont I’exécution est prise en charge par la
technologie. Cela implique d’avoir identifié les capacités de la personne en situation
d'utilisation d'une aide technique.

2. L’utilisabilité de I’aide technique. Pour que la personne handicapée puisse profiter
pleinement des fonctionnalités, ces aides doivent présenter un bon niveau
d’utilisabilité. L’utilisabilit¢ concerne [I’adaptation de la technologie aux
caractéristiques de I’utilisateur. Elle est généralement définie par la conjonction de
cing éléments : I'efficacité ; I'efficience ; la satisfaction de la personne lors de



I'utilisation ; I'apprenabilité ; la tolérance aux erreurs d’utilisation.

3. La régulation sociale des actions individuelles et collectives. L’efficacité d’une aide
technique dépend toujours de I’utilisation qui en est faite dans un contexte social
donné. Si I’intégration des aides techniques connait des difficultés, notamment
d’acceptation, cela est non seulement lié aux caractéristiques de leurs
fonctionnalités ou de leur utilisabilité, mais aussi de leur acceptation sociale par la
personne en tant que cette derniére est toujours située dans un contexte social.
L’usage d’une aide renvoie donc a I’analyse et a I’intervention sur les facteurs
psychosociaux.

Assistance

Handicapés Interfaces Technologie
Régulation <:> Utilisabilite <:> Fonctionnalités

1C TT

Contexte social

Figure 3. Niveaux d’interaction et processus en ceuvre dans I’assistance technique : une
approche de la symbiose homme-technologie-organisation (aprés Brangier, 2000)

Mise en relation des besoins spécifiques et des technologies de réhabilitation

Aprés I’attention portée sur les fonctions, utilisabilité et formes de régulation sociale, il
s’agit de relier les besoins spécifiques aux technologies de rehabilitation existantes (tableau
1).

Elaboration d’un environnement technologique de réhabilitation

Dans le cas ou des aides existeraient, I’ergonomie de la réhabilitation portera alors son
attention sur I’adaptation de I’aide et I’accompagnement de la personne handicapée et de
son entourage. Dans le cas contraire, il s’agit de concevoir des systémes prototypes. C’est
un exemple de recherche menée dans ce domaine que nous aborderons dans la partie
suivante.

Evaluation de la réhabilitation

L’evaluation de la réhabilitation ne portera pas que sur les aspects techniques ; elle
concerne les fonctions, utilisabilité, et dimensions psychosociales de I’usage. Elle
cherchera egalement a quantifier et qualifier les améliorations obtenues (tableau 2) et a
recenser d’éventuels amenagements techniques, ergonomiques ou sociaux a mettre en

4 ’efficacité représente ce qui produit I’effet qu’on attend. Elle revoie donc au degré d’importance avec
laquelle une tache est accomplie. L’efficience est la capacité de produire une tache donnée avec le minimum
d’effort ; plus I’effort est faible, plus I’efficience est élevée. La satisfaction se référe au niveau de confort
ressenti par I’utilisateur lorsqu’il utilise un objet technique. C’est I’acceptation du fait que I’objet est un
moyen appréciable de satisfaire les buts de I’utilisateur. L'apprenabilité représente la facilité d'apprentissage
naturelle et intuitive de I’aide. Enfin, la tolérance aux erreurs souligne que I’aide accepte l'erreur de
I’utilisateur, qu'elle lui explique et indique des procédures de correction.



ceuvre pour développer le confort fonctionnel et émotionnel de la personne.

Besoins spécifiques

Exemples de technologies de réhabilitation

accessibilité physique

Adaptation du cadre de vie, domotique, contréleurs d’environnement...

apprentissage

Logiciels éducatifs, didacticiels...

audition

Prothese auditive, amplificateur téléphonique, amplificateur télévisuel...

cognition

Aides mémoires, systemes d’aide a la prononciation, aides a I’orientation
et au déplacement dans I’espace, systémes d’aide a la planification des
fonctions exécutives...

communication

Dispositifs de communications électroniques, messagerie, téléphones
portables adapteés.

écriture Systémes d’aide a I’écriture, accélérateurs et correcteurs, claviers a
balayage, reconnaissance de la parole...

lecture Scanner, synthése vocale, systémes d’aide a la lecture, livres
enregistrés...

mobilité Fauteuil roulant, adaptation des postes de pilotage de vehicules...

professionnel Stations de travail adaptées, équipements spécialisés...

récréatif Jeux vidéo adaptés, équipements sportifs...

santé Dispositifs d’auto-administration de médicaments, aide respiratoire...

soins personnels

Adaptation de la salle de bain (bain, toilette...), dispositif d’aide a
I’habillement, ustensiles de cuisine adaptés...

vision

Systéme de guidage auditif, messagerie audio-vocale...

Tableau 1 : Mise en relation des besoins spécifiques et des technologies de réhabilitation

Améliorations

Buts de I’intervention

Domaines concernés

Exemples de technologies

Générale

Se référe a I’ensemble
des personnes,
handicapées ou non.

Tous : professionnels et
domestiques

Postes informatisés,
Véhicules

Compensatrice

Rééquilibrer un
désavantage acquis

Soulagement de la
souffrance par la
correction de la fonction
déficitaire

Fauteuils roulants

Curative Aider a la guérison ou Santé, des soins du Systémes d’auto-
faciliter les soins de la corps, du confort du administration de
personne. cadre de vie médicaments, ustensiles

adaptés

Educative Assurer la formation Cognitif, apprentissage, | Didacticiels, aides
efficace de la personne mémoire mémoire, aides a la

planification...

Palliative Atténuer I’expression des | Grands handicaps Teéléthése interactionnelle
handicaps sans moteur, sensoriel,
possibilité d’agir sur la | cognitif
cause

Réparatrice Supprimer le handicap Médecine Protheses

par un acte réparateur

Supplétive

Ajouter un supplément
complétant des fonctions
déficientes

Sensoriel, perception

Prothéses auditives

Tableau 2 : Présentation des caractéristiques des types d’amélioration escomptées par la
réhabilitation




ELABORATION D'UN SYSTEME PROTOTYPE DE COMMUNICATION POUR
MALADE TETRAPLEGIQUE ET APHASIQUE (EDITH)

Présentation de I’assistance palliative EDITH

EDITH est un « Environnement Digital Interactif de Téléactions pour Handicapés ». C’est
un logiciel qui a pour objectif de pallier la déficience interactionnelle liée a la tétraplégie et
I’aphasie en concevant une sorte de « prothese »> compatible avec les processus psychiques
et permettant de réhabiliter le malade en développant ses conforts fonctionnels et
émotionnels. Edith se présente sous la forme d’un écran d’ordinateur pilotable par un
contacteur en tout ou rien, dont I’interface permet au malade d’alerter le personnel
soignant, de prononcer des phrases préenregistrées, de controler la télévision, d’écouter de
la musique ou des textes sonores, et d’écrire, alors que la personne ne peut ni bouger ni
parler. Sa conception repose sur trois hypotheses de base sur les grands handicapés moteurs
aphasiques :

- Leurs dysfonctionnements interactionnels peuvent étre palliés en concevant des
fonctionnalités implémentables en machine qui suppléent les déficits moteurs et
verbaux. Par exemple, alors que le malade ne peut pas dire qu’il a mal a I’épaule
droite, la machine va I’assister pour exprimer sa douleur au personnel soignant.

- Les fonctionnalités identifiées doivent étre utilisables. Autrement dit, I’instrument
doit étre d’une utilisabilité telle qu’un malade n’ayant quasiment plus aucune
possibilité d’action puisse contrdler I’interface de communication et par voie de
conséquence quelques aspects de son environnement physique et social.

- La mise a disposition de fonctionnalités d’une bonne utilisabilité enclenche un
processus de transformation psychologique, qui n’est pas strictement déterminé par
la technologie, mais qui s’en accommode. L'usage de tels instruments permettrait un
enrichissement interactionnel qui aiderait la personne a faire face a son handicap en
la maintenant en relation avec son environnement. Il s’agit d’une régulation entre
I’individu, la technologie et son entourage social (famille, amis, personnel
soignant...). De la sorte, I’instrument doit étre adapté aux perspectives de fin de vie
du malade et doit tenir compte des processus psychiques en ceuvre lorsque
I’individu humain est confronté a I’incurable.

La conception de cette interface de communication repose sur I’idée que le malade n’agit
pas pour agir, mais pour exister, pour étre un acteur a part entiére, pour étre un
interlocuteur consistant. Par I’action, comprise comme une activité finalisée autour d’un
projet, le sujet attribue du sens a sa situation. Il modifie le monde qui I’entoure en se
modifiant lui-méme, et inversement. Concretement, la signification des actions du malade
est dépendante des interactions qui peuvent se dérouler dans une chambre d’hdpital, et
donc de la quantité et de la qualité des interactions médicales, sociales et physiques.

L’objectif de I’aide technique est donc de faire émerger les possibilités d’actions qui vont
mettre en perspective I’'univers mental du malade et son environnement, alors que le sujet
ne dispose pas de modalité élargie d’action. Ces causalités nouvelles proviennent de la
confrontation du modéle mental du sujet avec les possibilités métaphoriques des concepts
et objets manipulables dans [I’aide technique. Ici, I’aide technique doit donc
fondamentalement étre vue comme une métaphore de I’action [9, 7]. Dans ce contexte de
perte générale des possibilités interactionnelles, la conception de I’aide technique part donc

5 On parle plus volontiers de téléthése (télé = distance ; thesis = action de poser) car il n’y a pas de
remplacement d’un organe par un appareil (comme dans le cas de la prothese).



de I’idée que I’'usage d’une aide technique va dépendre de la signification que I’utilisateur
lui attribue : I’aide s’inscrit toujours dans I’utilisation qui en est faite et la signification du
moyen d’action est valorisée par I’action qu’il permet. L’usage d’une aide technique
dépend des possibilités structurées d’action qu’elle offre.

L’action comme besoin spécifique

Les altérations physiques, provoquant la tétraplégie et I’aphasie, peuvent étre compensées
en définissant une ergonomie des interactions malade-logiciel qui se substitue aux actions
rendues impossibles par la maladie. Certaines actions impossibles sont métaphorisables.
Les métaphores substituent analogiquement des actions défaillantes et assurent I’interaction
entre le sujet et son environnement. Les métaphores des actions sont spécifiables et
implémentables en machine. Les possibilités métaphoriques du grand handicapé lui
permettent d’agir a distance (ou de télé-agir) sur son environnement. En somme, le
dispositif d’assistance doit étre compatible avec les processus perceptifs et cognitifs du
malade (a défaut de pouvoir I’étre avec les processus moteurs) lorsqu’il traite des
informations relatives a son environnement physique et social. En bref : les métaphores
présentes a I’écran (icbnes, boutons, procédures, mots...) autorisent le rapprochement entre
I’exécution d’une intention et I’évaluation de I’action.

Pour ce qui nous concerne, nous estimons que le systeme conceptuel humain, ou plus
précisément le modele utilisateur puisque nous parlons des interactions homme-machine,
est structuré metaphoriquement : relativement a un contexte, les concepts sont compris en
termes d’autres concepts. Cependant, la frontiere entre un objet et un autre n’est
qu’exceptionnellement claire, les objets manipulés par I’utilisateur sont trés rarement
discrets. De la sorte, pour distinguer une tache d’une autre, une procédure d’une autre, un
écran d’un autre, les utilisateurs imposent aux phénomeénes physiques des limites
artificielles qui les rendent discrets, c’est-a-dire qui en font des entités limitées par une
surface. Cette délimitation des concepts rendue possible par la métaphore procede selon
deux axes : la représentation et I’action. Dans le cas d’un sujet handicapé, I’absence de
schemes moteurs efficaces ne lui permet pas de réaliser des actions mais seulement de se
les représenter. Par conséquence, I’aide technique doit arriver :

- a métaphoriser® la représentation de I’action,

- et a automatiser I’action (ou le programme d’actions) a proprement parler.

Elaboration d’un environnement technologigue de réhabilitation : fonctions,
utilisabilité, régulation des actions

Les principales fonctions d’EDITH

Les besoins spécifiques sont appréhender a travers trois dimensions de I’environnement du
malade (figures 1 et 4) :
1. L’environnement médical : les interactions médicales s’appuient sur deux fonctions :

6 Les indices retenus pour la conception des métaphores sont [8, 10] : (a) identifier, du point de vue de
I’utilisateur, des métaphores candidates ou les combinaisons de métaphores ; (b) détailler les appariements
métaphore-logiciel en fonction de scénarios représentatifs d’utilisation ; les métaphores retenues sont souvent
une abstraction largement répandue et partagée par de nombreux utilisateurs d’un objet physique ; (c)
identifier les appariements vraisemblablement mauvais et leurs implications ; (d) identifier des stratégies de
conception en tant que moyens d’aider les utilisateurs a gérer les mauvais appariements de concepts. D’une
facon générale, les métaphores doivent étre définies en termes de catégories générales afin de faciliter la
généralisation d’un concept a une classe de concepts.



- L’appel du personnel soignant : le sujet a la possibilité d’avertir le personnel soignant
d’un probléme ou besoin particulier (sélection de la commande qui active le bouton
d’appel présent a coté du lit). Un dispositif de surveillance du bon fonctionnement de
I’automate est présent et active la sonnette en cas de pannes de ce dernier (pannes
logiciels ou non alimentation).

- La sélection de phrases préenregistrées correspondant a des demandes de soins
médicaux (par exemple : «pourriez-vous me passer de la pommade sur les épaules ?»), a
des requétes de confort (par exemple : «pourriez-vous me mettre sur le ventre ?») et a la
satisfaction de besoins physiologiques (par exemple, «j’ai faim !»).

2. L’environnement interpersonnel ; il s’agit de la possibilité pour le malade d’interagir

avec ses proches, sa famille, ses amis, alors qu’il ne peut ni bouger ni parler. Dans ce cas,

Edith permet de contréler deux fonctionnalités :

- La sélection de phrases préenregistrées correspondant a des formules de politesse (par

exemple : «Au revoir, a bientdt!»), a un état émotionnel (par exemple: «Vous

m’énervez ! ») ou affectif (par exemple : «Je te fais une bise ! »).

La communication par écrit avec sa famille, ses amis et le personnel médical, avec

I’aide d’un éditeur de sélection optimale des caractéres et de complétude lexicale des

mots. Cette fonctionnalité compléte et enrichit la communication verbale.

3. I’environnement culturel est appréhendé a travers trois fonctionnalités :

La lecture de textes stockés sur le disque dur de I’ordinateur : trouver un texte, roman,

ouvrage. L’ouvrir, le lire, passer a la page suivante ou précédente, utiliser un marque

page. Laisser le texte a une position donnée et pouvoir y retourner.

Le pilotage de la télévision : contrdle des commandes de base de la télévision (allumer,

éteindre, changer de canal, volume)

Le pilotage du compact disque et donc I’écoute de musique ou de textes sonores.

Environnement médical Personng hqnqlicape’e

—  Controle de I’alarme moteur équipée d’un

—  Verbalisations de requétes de confort contacteur en tout ou
physique et physiologique EDITH rien

Environnement relationnel
—  Verbalisations d’énoncés phatiques,
affectifs et émotionnels N
- Ecriture - lecture )
Environnement culturel
~  Pilotage de la télévision X —
—  Pilotage du compact disque

Figure 4. Architecture générale d’Edith

Le sujet a ainsi la possibilité de contrdler quelques dimensions de son environnement et
peut d’une certaine maniere avertir, lire, écrire, écouter et regarder. Cette prothese
interactionnelle correspond donc a une extension des capacités operatoires et cognitives de
la personne qui sans elle ne disposerait d’aucun moyen d’interaction avec son
environnement. Edith propose « des représentations » par le moyen d’une interface digitale,
quand bien méme il s’agit d’une réduction opérationnelle du capital symbolique du patient.

Principes d’utilisabilité

Sur le plan technique, Edith est une sorte de logiciel de contrdle d’environnement implanté
sur un PC multimédia, portable pour des raisons de commodité en milieu hospitalier. La



liaison entre le PC et le boitier de contr6le. Ce dernier est équipé d’une télécommande
universelle pour télévision. 1l permet en plus de connecter un capteur en tout ou rien et de
gérer une alarme. Au niveau sensori-moteur, le handicap du sujet ne lui permet que de
contrdler un contacteur en tout ou rien. Ainsi, ni les taches de déplacement d’un curseur, ni
celles de frappe de lettre sont possibles. Seule la validation d’un choix présélectionné par
balayage des fonctionnalités est réalisable. Autrement dit, [I’interface propose
séquentiellement un défilement de choix d’actions et le sujet valide une alternative en cours
de sélection. La sélection motrice d’une fonctionnalité est donc en grande partie exécutée
par la machine, le sujet validant le choix courant.

Régulations des impacts et évaluations

Edith permet de réaliser des actions a distance, qui sans elle, ne pourraient pas étre
accomplies. Les expériences cliniques menées sur des malades [6, 7] et expérimentales
menées en laboratoire sur des sujets sains pour valider des choix ergonomiques [8])
montrent qu’une grosse partie de nos actions, de nos discours, voire de nos émotions sont
transmissibles d’un homme ayant un déficit interactionnel vers un autre, avec un
automatisme, a condition que I’instrument congu soit compatible avec les caractéristiques
de la situation de fin de vie. La téléthese présente des formes évidentes de satisfaction des
besoins du patient. Elle apporte ainsi du confort fonctionnel et émotionnel. Elle pallie
quelques déficits interactionnels. Ceci étant, lors de I’évaluation de I’usage ou du non-
usage d’une technologie, il est toujours difficile de sérier le poids respectif de la
technologie ou de la démarche de mise en usage de la technologie (a savoir la maniére dont
la famille et le patient sont accompagnés par une équipe, en I’occurrence des chercheurs
d’une université?).

Edith met en évidence la possibilité de développement une communication palliative entre

la personne tétraplégique aphasique et son environnement médical, social et matériel. Cette

communication est simplifiée au maximum: c’est une combinaison d’interactions

élémentaires relevant du pilotage d’automates (télévision, compact disque, alarme...) et de

la sélection d’items selon une combinatoire réduite (écrire des phrases, faire verbaliser des

phrases). La communication palliative s’appuie sur un systeme d'actes tous préts pour agir

et parler. La communication palliative repose donc sur un automate qui préte «ses

représentations » au moyen d’une interface digitale qui pilote un robot (ordinateur portable

et modules électroniques) qui agit. Méme si Edith présente des avantages pour le malade et

un espoir de communiquer avec lui, ce type d’aide produit d’une diminution opérationnelle

du capital communicationnel du patient. Cette réduction a ses regles :

- Un mode opératoire minimal : la sélection se fait en tout ou rien ;

- Une syntaxe minimale : I’arborescence des opérations et I’organisation des séquences
sont gérés par la technologie ;

- Un répertoire minimal : il est exclusivement constitué des fonctionnalités disponibles
dans I’assistance ;

- Une information minimale : il s’agit de la mise en ceuvre des intentions relatives a
I’environnement minimal du malade ;

- La pertinence des messages : les messages sont avant tout utilitaires ; ils ont pour effet
de changer un état du monde physique ou psychique.

En fait, la communication palliative est structurellement liée au dispositif d’assistance qui

permet de la produire, et donc en derniere instance, a la conception et a I’implémentation

des fonctionnalités et a leur utilisabilité. Le minimalisme de cette communication vise a la

" Et ce n’est pas un moindre biais.



satisfaction d’intentions simples et réduites aux actions possibles dans I’environnement
physique, médical et social du malade. La conséquence du minimalisme est, sans nul doute,
que le médium prend beaucoup plus d’importance que le message. C’est une
communication ou fondamentalement le message est le médium, car le médium est le
facteur déterminant de la communication.

CONCLUSION : VERS UN CADRE DE L'ERGONOMIE DE LA
REHABILITATION PALLIATIVE ?

En guise de conclusion, nous souhaitons aborder une question qui nous apparait comme
étant centrale : qu’est-ce qui peut fonder la pratique ergonomique dans le secteur des soins
palliatifs ? ou formuler autrement : quel cadre pour I’ergonomie du mourir ?

Avec le recul, un projet comme Edith pose la question du role de I’ergonomie et de
I’informatique avancée dans la construction sociale de la « bonne mort » [17] : celle qui
est préparée, consciente, entourée, médicalisée, ..., en bref : ou les conditions de fin de vie
sont humanisées ! Mais pour I’instant ces deux disciplines restent relativement a I’écart de
ce processus d’humanisation du mourir contemporain. Pourtant, il apparait que les
technologies se développent de maniére a envisager une « interactionnalisation® » de la fin
de vie.

Il nous semble que si I’ergonomie et I’informatique avancée souhaitent contribuer, a leur
maniére a « I’interactionnalisation » des derniéres phases de la vie, elles devront définir un
cadre a leurs actions (dont nous reprenons, ci-dessous, les principaux éléments
d’originalité a Moulin [17]) :

- Développer une approche globale. Si I’approche holistique est parfaitement admise et
recommandée en ergonomie, elle devra appréhender des dimensions qui ne sont, a
notre connaissance, jamais étudiées comme les dimensions religieuses de la personne
et de son entourage, sa spiritualité, sa morale et son éthique de la mort.

- Déployer une organisation spécifique d’aménagement ergonomique de la fin de vie
qui s’appuie sur les démarches d’accompagnement développées en médecine palliative
et en psychologie des soins palliatifs. En effet, la fin de vie appareillée avec des
prototypes, comme Edith par exemple, permet au malade de se réexprimer. Ce qui
entre autres choses, devient générateur d’émotions déstabilisantes sur I’entourage du
malade, sur le corps médical et sur les aménageurs eux-mémes.

- Penser a une éthique alternative a la « belle et bonne mort » : accepter la mort comme
destin de I’homme et refuser I’acharnement thérapeutique, en veillant notamment au
respect de I’autonomie de la personne jusqu’aux derniers instants. Il s’agit la de
considérer que le malade doit rester un acteur de sa mort et qu’il ne peut en étre
déposséder, notamment par des outils qui automatiseraient ses derniers instants.

- Compléter le projet politique de I’ergonomie a savoir d’améliorer les situations de
travail et de vie en I’étendant a la fin de vie. Il s’agit de se donner pour objet de lutter,
avec I’appui de la volonté du patient, de maniére efficace et inventive contre la douleur
physique et les symptomes, et de permettre I’introduction de technologies palliatives
ceuvrant a améliorer le confort psychique et physique du malade et de son entourage.

- Enfin et surtout : disposer d’une expertise sur I’activité en fin de vie. Nous devons
bien admettre que I’ergonomie ne dispose pas encore de suffisamment de résultats,
pour construire une théorie sur I’activité de I’instant le plus crucial de la vie, a savoir
son terme.

8 Nous préférons créer ce terme plutot que de parler d’informatisation de la fin de vie.
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