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Conception rapide d’aides techniques
pour personnes tétraplégiques

Philippe TRUILLET',
Mathieu RAYNAL?

Les aides techniques permettent a de nombreuses personnes tétraplégiques d'accom-
plir des taches gu'elles ne pourraient pas accomplir sans elles. Selon Laffont (2008), la
possibilité de contréler son environnement est d'ailleurs déterminante pour la qualité de
laréinsertion sociale, familiale et professionnelle. En parallele, nous pouvons constater
qu'une grande proportion des aides techniques disponibles est peu ou pas utilisée. Ceci
peut s'expliquer par de multiples raisons : manque d'écoute dans la sélection, difficulté
d'obtention des aides techniques, des performances et du changement de besoins.
Néanmoins, le développement récent de technologies a trés bas colt, l'engouement du
public pour le Do-/t-Yourself et la diffusion des connaissances en interaction homme-
machine permettent d'affirmer qu’il est possible de concevoir rapidement des aides
techniques réellement adaptées. Nous illustrerons ces aspects au travers d'expé-
riences menées de la conception a la réalisation de prototypes matériels et logiciels
pour personnes tétraplégiques.

MoTs-cLES : TECHNOLOGIES D'ASSISTANCE, PROTOTYPAGE RAPIDE, PERSONNES TETRAPLE-

GIQUES
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dans laquelle il enseigne notamment linteraction homme-machine et les réseaux. Il est membre de
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Technical aids enable many quadriplegics to perform tasks they could not do othe-
rwise: read their e-mails, change TV channel, etc. According to Laffont (2008],
the ability to control one’s environment is crucial to the quality of social, fami-
ly and professional inclusion. However, there is a large proportion of technical
aids on the market that are rarely or hardly ever used. This low acceptance rate
is due to several reasons such as lack of support in the selection of an aid, diffi-
culty in obtaining technical aids, performance and changing needs of the patient.
Nevertheless, the recent development of technologies at a very low cost and the
public’s enthusiasm for DIY show that it is possible to design ‘customized and per-
sonalized assistive technologies. We illustrate these aspects in this paper through
experiments undertaken from design to prototypes for quadriplegic people.

KEYwORDS: ASSISTIVE TECHNOLOGIES, RAPID PROTOTYPING, QUADRIPLEGIC PEOPLE



Introduction

Dans les sociétés modernes, 'information et la communication interindividuelles
ont pris une grande importance et leur acces et partage par et pour tous repré-
sentent un enjeu de société considérable. Ne pas prendre en compte les besoins
et les spécificités des personnes les plus fragiles (handicapés, personnes dgées...)
revient a les exclure en leur fermant I'acces a I'éducation, au marché du travail, a la
culture et a tout ce qui fait le ciment de nos sociétés. Il est cependant a noter que,
dans de trés nombreux pays, des lois ont été votées pour obliger les contributeurs
d’information a proposer des solutions accessibles a tous. En France, la loi 2005-
102 du 11 février 2005 « pour I'égalité des droits et des chances, la participation et
la citoyenneté des personnes handicapées » affirme dans son titre IV l'obligation
pour les pouvoirs publics de rendre accessibles les services de communication
« quels que soient le moyen d’acces, les contenus et le mode de consultation »3.
En France, deux millions de personnes* sont atteintes de déficiences motrices.
Parmi ces déficiences, la tétraplégie’ recouvre beaucoup de situations indivi-
duelles différentes. On se rappelle stirement le livre poignant de Jean-Dominique
Bauby (Bauby, 1996), atteint de Locked-In Syndrom suite & un accident vasculaire
cérébral, et celui de Philippe Pozzo di Borgo (Pozzo, 2001), immortalisé dans le
film Intouchables®, devenu tétraplégique suite a un accident de parapente. Il existe
en réalité de multiples causes de tétraplégie : tumorales, infectieuses, inflamma-
toires ou vasculaires, mais la cause la plus fréquente est d’ordre traumatique. Les
enquétes réalisées (Mailhan, 2002) montrent que les personnes atteintes sont
majoritairement des hommes jeunes, et que les accidents de la voie publique sont
la cause la plus fréquente de lésion.

Cependant, pour de multiples raisons, tant budgétaires que sociétales, les hopi-
taux ou centres spécialisés ont tendance a réduire les temps de séjour et a favori-
ser des que possible le retour a domicile des personnes en situation de handicap
lourd et leur réinsertion professionnelle. Il faut donc permettre tres rapidement
une plus grande autonomie a la personne en situation de handicap (Ducrot, 1991).

3 Légifrance,hitp:/ /www.legifrance.gouv.fr/affich Texte.do?cid Texte=J ORFTEXT000000809647,
dernier accés le 26 novembre 2012.

4 Chiffres de 2006 basés sur le nombre de personnes ayant une assistance a domicile et/ou percevant
I'Allocation aux Adultes Handicapés — AAH. Source : Ministére de I'équipement, 2000.

5 Paralysie des quatre membres causée généralement par une lésion de la moelle épiniére au niveau
des vertebres cervicales C1a C7.

6 Long métrage réalisé par Olivier Nakache et Eric Toledano, sorti en novembre 2011.



De multiples technologies pour 'autonomie

La plupart des personnes handicapées utilisent des périphériques adaptés a leur
handicap. Il existe sur le marché un tres grand nombre d’outils d’assistance (ou
Assistive Technologies) qui vont de la chaise roulante a des bras robotisés en pas-
sant par les contacteurs on-off, joysticks, souris. Brangier (2002) souligne que
le but fondamental de ces aides est « de restaurer les fonctions sensorielles,
motrices, cognitives ou sociales des personnes atteintes par des déficiences ou
dégénérescences ». Ces aides ont des caractéristiques évidemment différentes
suivant le niveau de motricité de la personne. Par exemple, pour celles qui ont
des mouvements involontaires et mal coordonnés, un guide doigt (grille posée
sur un clavier physique) peut étre suffisant afin d’éviter les appuis simultanés de
plusieurs touches et de permettre de reposer les mains, alors qu'a une personne
qui ne dispose plus d’aucune mobilité ni de ses membres supérieurs, on ne peut
proposer que des dispositifs d’interaction comme un systeme de suivi du regard
(eye-tracker) ou de suivi de téte (head-tracker). Malheureusement, on constate que
toutes ces aides peuvent étre tres onéreuses, surtout lorsque le handicap est lourd,
alors qu’elles restent nécessaires pour briser la solitude dans laquelle beaucoup
de ces personnes sont plongées.

Comme le souligne Laffont (2008), la possibilité de contréler son environnement
est déterminante pour la qualité de sa réinsertion sociale, familiale et profession-
nelle. Verdonck (2009) et Pino (2000) définissent en outre cinqg thémes liés a
l'usage des technologies : l'autonomie, la liberté, la sécurité, du temps pour soi
et les relations avec les autres. Ceci démontre que ces outils doivent surtout étre
vus comme un droit fondamental de la personne.

Du point de vue des usages, les résultats d'un questionnaire envoyé en 2004
a plus de 100 personnes tétraplégiques hospitalisées au CMRRF’ de Kerpape
(Brochard, 2008) montrent que plus de la moitié des personnes dispose d’'un
équipement de contréle domotique et que 20 % souhaitent en bénéficier. De plus,
la communication (e-mail, Internet...) constitue le premier usage de l'ordinateur
(82,5 %), possédé par 69,5 % des personnes. L'étude de Kane (2009) montre en
outre que, de maniére surprenante, les utilisateurs optent plutét pour le choix
de technologies répandues, méme si cela implique quelques difficultés d'usage.
Cependant, le simple fait d’avoir acces aux technologies n’abolit pas forcément les
barrieres de l'accessibilité. Phillips (1993) et de Boer (2009) — dans un contexte
légerement différent — soulignent que le taux d’abandon des technologies d’assis-
tance reste important (aux alentours de 30 %) du fait d’utilisateurs non consul-
tés, de difficultés a obtenir les périphériques, parfois de leur faible performance
ou encore du fait de changement des priorités et des besoins. Cette difficulté a
comprendre les usages de tous les jours est d’ailleurs souvent reprise dans la
littérature.

7 Centre Mutualiste de Rééducation et de Réadaptation Fonctionnelles.



C’est pour cela quil nous semble nécessaire de développer des stratégies et ser-
vices qui augmentent I'engagement des utilisateurs et de considérer les besoins
along terme. Il nous semble que les technologies DIY (Do-It-Yourself — « faites-le
par vous-méme »), associées a une démarche de conception centrée sur l'utilisa-
teur, peuvent étre une solution pour résoudre ce probléme. Hurst (2011) montre,
par exemple, que le DIY permet un acces plus aisé a la technologie récente et
qu’il réduit les temps de décision et d'implémentation, avec des cotits moindres
par rapport aux solutions commerciales. De plus, il affirme que le DIY permet
une émulation de tous les acteurs concernés et crée des communautés riches et
imaginatives.

Une nécessité de concevoir avec et pour des déficients
moteurs

Hurst (2o11) fait aussi le parallele entre le mouvement DIY et la théorie de la dif-
fusion de l'information de Rogers (1995) concernant 'adoption des technologies.
On retrouve peu ou prou ces étapes dans I'approche centrée utilisateur utilisée en
THMS3, En effet, cette approche se focalise sur les besoins de l'utilisateur plut6t
que sur la technologie, ce qui permet de réduire a priori les problemes d’utilisa-
bilité. Beaucoup de travaux ont été menés sur cette méthodologie et il existe un
grand nombre de méthodes et d’outils pour la mettre en ceuvre. Quelques régles
de base pour la mise en ceuvre sont définies par la norme ISO g 241-210 (ISO,
2010). Selon cette norme, il est, entre autres, indispensable de réaliser une « par-
ticipation active des utilisateurs » dans les quatre phases du processus de concep-
tion : I'analyse des besoins et activités des utilisateurs, la production d’idées, la
conception et le prototypage, et ’évaluation par rapport aux exigences. Quelques
méthodes utilisables pour la conception sont présentées par Muller (1993). Parmi
celles-ci, la conception dite « participative » met en avant une collaboration tout
au long du processus de conception entre différents acteurs : concepteurs, déve-
loppeurs, décideurs... et utilisateurs.

Comme nous l'avons vu précédemment, la tétraplégie recouvre un large panel de
situations individuelles différentes, avec une mobilité et des capacités qui peuvent
varier au cours du temps. Cela pose d’emblée au moins deux problémes : le temps
important a consacrer afin de concevoir une aide personnalisée et le travail « arti-
sanal » requis pour répondre au mieux aux problemes de handicap, ce qui exclut
en outre la possibilité de réutiliser le résultat. Ce sont autant de raisons pour
lesquelles nous plaidons nous aussi pour une démarche de conception d’aides
techniques réellement centrée sur l'utilisateur.

8 ISO 9 241-210, 2010, Ergonomie de linteraction homme-systéme. Partie 210 : « Conception cen-
trée sur Popérateur humain pour les systémes interactifs », hitp://www.iso.org/iso/fr/catalogue_detail.
htm2csnumber=52075, dernier accés le 26 novembre 2012.



Il y a de notre point de vue de nombreux avantages a utiliser cette méthode,
particulierement pour des personnes tétraplégiques, d’abord parce que de nom-
breux outils destinés aux personnes tétraplégiques restent peu interopérables,
assez rigides et compliqués a utiliser (Kemoun, 2002). Ensuite, il nous semble
important de fournir trés rapidement des outils d’aide sous forme de prototypes,
méme s’ils ne sont pas complétement fonctionnels, parce que cela peut générer
un « cercle vertueux » permettant a la fois d’affiner les besoins ou d’en créer
de nouveaux.

L' étape du prototypage et le « Do-It-Yourself »

Le prototypage est une étape essentielle a la fois pour réduire le cotit de déve-
loppement, pour tester l'utilisabilité d'un systeme ou d'une technologie, mais
également pour améliorer la connaissance sur l'attitude, le comportement des
utilisateurs et les fonctionnalités du systéme (en termes de modalités d’inte-
raction utilisées, de stratégies d’utilisation, etc. Arnowitz, 2007). De plus, le
prototypage permet de tester a moindre frais un certain nombre de solutions
innovantes pouvant étre utiles aux utilisateurs dans le contexte envisagé. Le
retour sur expérience peut alors étre employé pour guider les développements
ultérieurs.

Dans ce sillage, 'apparition récente de plusieurs plateformes électroniques
simples, peu onéreuses, « ouvertes » et programmables comme Wiring?, ar-
duino™ et plus récemment Teensy"” ou makey-makey'? est trés prometteuse.
Parmi celles-ci, la plateforme arduino présente de nombreux avantages. Créée
en 2005 comme un modeste outil pour étudiants a I'Interaction Design Insti-
tute d’Ivrea (Italie), arduino a initié une véritable révolution dans le monde du
DIY aupres d’artistes, passionnés et professionnels, de par son prix modique
(25 euros environ), sa puissance et sa simplicité d'usage. Ces plateformes per-
mettent a tout un chacun de s’approprier les systémes physiques et d’utiliser des
capteurs ou effecteurs aussi facilement que de piloter son ordinateur.

Tout ceci ouvre donc de nombreuses perspectives dans le cadre du handicap,
notamment lorsque l'usage de capteurs physiques devient nécessaire pour pilo-
ter son ordinateur. En effet, l'adaptation de l'interface au regard des interacteurs
adaptés (ensemble des périphériques et techniques d’entrée) et de I'évolution du
handicap des patients est souvent un probléme majeur a résoudre.

9 hitp://wiring.org.co, dernier accés le 26 novembre 2012.
10 http://www.arduino.cc, dernier acces le 26 novembre 2012.
11 hitp://www.pjrc.com/teensy, dernier accés le 26 novembre 2012.

12 hitp://www.makeymakey.com, dernier accés le 26 novembre 2012.



Des exemples de systéemes développés

Nous allons illustrer 'application de la conception centrée utilisateur avec deux
systemes développés a 'IRIT ces dernieres années. Le premier systéme concerne
le développement d’un clavier logiciel phonétique. Le second utilise quant a lui
des dispositifs physiques associés a une interface logicielle.

CLAPOTI : un clavier virtuel a entrée phonétique

Ce systeme a été développé sur une durée d'un an pour M. R., tétraplégique
avec une mobilité faible des bras, malvoyant et aphasique suite a un accident de
la route. Le systeme CLAPOTI (Vella 03) est une aide technique qui permet la
communication orale au travers d’'un dispositif de synthese vocale. L'objectif est
de permettre une production vocale rapide en utilisant la concaténation de pho-
neémes (plus petite unité de sons d’'une langue). Ainsi, chaque touche du clavier
est associée a un caractére phonétique IPA™ (International Phonetic Alphabet).
Un des besoins exprimés par M. R. était que ce systeme devait étre utilisable pour
deux situations d’interaction : en face-a-face ou, le plus souvent, a distance au
travers d’'un téléphone. CLAPOTI a donc été congu et développé en utilisant une
approche participative. Nous avons débuté par 'analyse fonctionnelle du systeme
existant utilisé par la personne. Cette analyse a mis en exergue certains pro-
blémes cruciaux comme, par exemple, celui de la saisie des messages au clavier.
Lensemble des résultats a été utilisé pour prototyper une premiére version de
CLAPOTI (cf. Figure 1) développée a 'aide de Mbrola™, systeme libre de synthese
de phonemes multilingues libre™.

Nous avons ensuite utilisé un scénario de travail correspondant a une des activités
essentielles du systéme, a savoir la prise de rendez-vous par téléphone a l'aide
du systeme utilisé. L'usage de scénarios en IHM permet de se focaliser d’abord
sur les problémes d'usages et non des problémes techniques. A 'issue de cette
phase, nous avons ainsi pu identifier deux problemes récurrents : la rupture de la
communication par l'interlocuteur distant (qui ne comprend pas ce qui se passe —
lenteur des messages tapés...) et la mauvaise intelligibilité de la synthese utilisée
(« voix de type robotique »). Ceci a conduit a implémenter deux propositions :
l'ajout d'un message d’accueil en message préenregistré par une voix humaine
afin d’expliquer la situation (« vous allez enter en communication avec une per-
sonne s’exprimant au travers d’une voix de synthese... ») et 'ajout d'un feedback
sonore reflétant 'activité d’écriture.

13 hitp://www.phon.ucl.ac.uk /home/wells /ipa-unicode.htm, dernier accés le 26 novembre 2012.

14 Mbrola Project, Faculté Polytechnique de Mons (Belgique) http://tcts.fpms.ac.be/synthesis/mbrola.
html, dernier acces le 26 novembre 2012.

15 Pour des applications non commerciales.
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Figure 1 : Interface logicielle de CLAPOTI

Nous avons enfin évalué le prototype fonctionnel autour de deux objectifs : éva-
luer le type de rétroaction sonore et le message de bienvenue, et évaluer le systeme
CLAPOTI par un questionnaire.

Quinze personnes ont ainsi pris part a I'évaluation. Nous avons réutilisé le scéna-
rio congu comme support a 'évaluation. En termes d’usage, il est apparu que la
rétroaction « son phonétique » était intéressante, car elle renseigne sur l'activité
de l'utilisateur (quelle touche l'utilisateur du clavier saisit a un moment donné).
Toutefois, ce retour sonore tend a faire perdre l'attention de l'interlocuteur qui
demande souvent a répéter le message. Les résultats montrent aussi que si la
perception du temps concernant la saisie varie en fonction de 'utilisateur, elle
est considérée comme relativement longue. Il est a noter que l'utilisateur du sys-
téme ne peut entrer qu'un seul phonéme apres l'autre et quaucun mécanisme de
prédiction n’a été mis en ceuvre. De maniére globale, les objectifs ont été atteints
dans la mesure ot le dialogue n’a jamais été rompu et que les scénarios ont tous
pu étre menés au bout.

TetraX : une aide technique adaptable

Le deuxieme systéme conc¢u avec la méthode participative concerne la conception
et la proposition d’'une aide technique tant a la fois matérielle et logicielle pour M.
D, tétraplégique de niveau Cr suite a un accident de ski (Boujrad, 2010).

Afin de définir les aides appropriées, nous avons mené la démarche de conception
participative durant plusieurs mois avec M. P., des médecins et ergothérapeutes
au sein du service de Médecine Physique et de Réadaptation (MPR) du CHU de
Toulouse. De trés nombreuses adaptations du cycle de conception ont été néces-
saires. En effet, le patient étant hospitalisé et alité, les séances de conception
étaient peu fréquentes et assez courtes (moins d'une heure par séance).



A partir des besoins exprimés par le patient et avec les ergothérapeutes, nous
avons défini un certain nombre de services que nous avons fait tester par notre
utilisateur. Nous avons utilisé une approche par prototypes itératifs haute-fidélité
permettant 2 la fois de tester I'utilisation des différentes applications, mais sur-
tout d’identifier rapidement les capacités d’interaction, les usages et les besoins
en contexte réel d’'usage. Nous avons aussi pris en compte un criteére de cotit du
systéme, qui peut étre rédhibitoire pour de nombreuses personnes (Holme, 1997).
Nous avons ainsi pris la décision de développer des solutions peu onéreuses pour
les aspects matériels (ce qui permet en outre de bénéficier d'une communauté
importante de développeurs) et a base de langages « ouverts » pour les aspects
logiciels.

Nous avons testé en parallele différents interacteurs physiques aupres de notre
patient, ainsi que défini et utilisé des applications développées sous forme de
« Magicien d’Oz » (Green, 1985). Cette méthode, communément utilisée en
interaction homme-machine, propose de simuler le fonctionnement interactif
du prototype final. Ceci repose sur un maquettage papier, vidéo (Mackay, 1999)
ou, plus récemment, sur un maquettage rapide logiciel.

A Taide de nos maquettes, l'usage de la reconnaissance vocale nous est rapidement
apparu peu pratique voire impossible pour notre utilisateur intubé. Nous avons
deés lors proposé un systeme de suivi de regard, basé sur I'usage d’'une webcam
du marché, afin de permettre au patient de piloter un pointeur a I’écran. Mal-
heureusement, nous nous sommes heurtés a un probleme d’émission de lumieére
infrarouge dans la chambre du patient, causé par les équipements de suivi médi-
cal qui venaient parasiter la détection de la pupille. Compte tenu des possibilités
réduites de motricité du patient, notre choix, en accord avec le patient et les ergo-
thérapeutes, s’est alors porté sur un contacteur rond permettant de simuler le clic
souris, choix pouvant néanmoins évoluer avec les progres physiques du patient.

Nous avons finalement développé un démonstrateur intégrant les services sui-
vants : envoi/réception de SMS et une télécommande infrarouge universelle pour
piloter un téléviseur ou une chaine hi-fi. Ce démonstrateur s’articule autour d'un
PC portable. Par exemple, le service de « télécommande » est constitué d'un
module physique comportant un émetteur/récepteur infrarouge permettant
l'encodage et le décodage des signaux et un afficheur LCD architecturé autour
d’un dispositif arduino (cf. Figure 2), le tout pour un cotit inférieur a 30 euros. Ce
service permet I'envoi et l'enregistrement de toute commande infrarouge afin de
rester indépendant de tout matériel et de contréler des équipements audiovisuels
ou domotiques. Enfin, ce service a été doté de capacité de communication sans
fil zigbee'® afin de pouvoir étre utilisé a distance.

16 http.://'www.zigbee.org, dernier acces le 26 novembre 2012.



Figure 2 : Partie matérielle de TetraX a bas d’arduino
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Afin de limiter le plus possible les mouvements du patient sur l'interface logi-
cielle, I'usage d'un défilement automatique nous a paru le plus adapté. Le curseur
se déplace automatiquement entre les différents items du menu, et I'utilisateur n’a
qu’a agir sur le contacteur par un bref appui pour sélectionner la fonction désirée.
Lopération de sélection prenant du temps (défilement et temps de réaction), nous
avons choisi de ne jamais proposer plus de quatre choix par menu et par sous-
menu. La zone principale, qui est la plus utilisée, est aussi la plus importante
en taille, facilitant ainsi la focalisation de l'utilisateur (cf. Figure 3). Enfin, pour
faciliter 'accés aux informations concernant I'état des différents modules qui com-
posent le systéme, nous avons ajouté un panneau latéral de statut. De plus, afin de
permettre une adaptation rapide a l'utilisateur, il est possible pour un médecin,
une personne du milieu hospitalier ou de l'entourage de la personne tétraplégique
d’interagir avec l'interface a l'aide d’'une souris ou d’un autre systeme de pointage
pour entrer dans un menu de reconfiguration.

Nous avons finalement a notre disposition un outil ouvert, adaptable, adaptatif,
hautement configurable et donc réutilisable pour de nombreux patients. L'usage
au quotidien de ce type d’outil peut en outre permettre d’aider les ergothérapeutes
dans le suivi des patients afin de suivre leurs évolutions et d’adapter au fur et
a mesure des progres les interacteurs et les services proposés. Enfin, il peut
permettre d’acquérir des données d’interaction (actions effectuées, contexte...)
pour une analyse fine de 'usage de la part des patients et permettre a terme une
adaptation dynamique du systéme.

Conclusion

Nous avons, dans cet article, montré 'importance de développer des aides tech-
niques pour des personnes tétraplégiques. Nous avons aussi montré que les
technologies DIY pouvaient étre tres intéressantes afin d’explorer des solutions
innovantes adaptées au plus pres des besoins des patients. Nous pensons enfin
qu’il est nécessaire de travailler sur ce point de maniere pluridisciplinaire : utili-
sateurs, aides de vie, médecins, ergothérapeutes, concepteurs et informaticiens.
Il reste bien évidemment de larges champs a explorer dans ce domaine. Tout
d’abord, I'adaptation de méthodes de conception participative adaptées aux han-
dicaps moteurs nécessite de mieux comprendre les aspects collaboratifs entre
les différents acteurs intervenant dans la vie quotidienne de la personne. Il nous
semble aussi important d’étudier les usages des technologies afin de permettre
le retour le plus rapide possible a une vie sociale la moins dégradée possible.
Enfin, nous soulignons que toutes les recherches menées dans le cadre du han-
dicap, au-dela de leur aspect social et humain évident, ont tres souvent un fort
impact sur I'innovation : la télécommande est un bel exemple de technologie
inventée pour les personnes handicapées moteur et utilisée quotidiennement
par toute la population.
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