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Résumé
Parce qu’elles s’offrent en image inversée de la conception occidentale de la santé (qui sous-entend la notion de « sain » et de « bonne santé »), les notions de handicaps et de maladies sont perçues comme de véritables « désordres » dans l’environnement des personnes. Ces désordres font référence à une relation de dépendance, à un accompagnement qui peut être « lourd », « pesant » et « épuisant » pour les accompagnants. Dans ce contexte difficile, les TIC visent le développement de l’autonomie, l’intégration sociale et l’aide aux aidants (Picard, 2012). 

Les résultats présentés dans cet article sont issus d’une recherche interdisciplinaire menée auprès de personnes en situation de handicap de communication, orale ou écrite, et d’accompagnants professionnels ayant utilisé le communicateur Palliacom. 
Les observations socio-ethnographiques montrent que l’usage du communicateur fait émerger un système collaboratif composé de la personne en situation de handicap, de l’aide technique et de l’accompagnant. La relation du trio, redéfinie par la nouvelle potentialité octroyée à l’utilisateur destinataire interroge deux notions qui seront abordées : celle de l’autonomie et celle de l’accompagnement.

L’article montre en quoi et comment les nouvelles TIC peuvent pallier les handicaps de communication, participer à l’autonomie et favoriser les échanges. 

Mots clefs : trajectoires d’usage, recherche-action, handicap de communication
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1. Pallier les handicaps communicationnels grâce aux TIC
1.1 Une relation handicapée
Comment faire pour se faire comprendre et être compris lors d’un échange lorsque l’une des deux personnes est concernée par une déficience et l’autre non ? Elles sont toutes les deux en situation de handicap lorsqu’elles veulent communiquer. Ces situations de handicap de communication impliquent de la frustration à la fois chez la personne connaissant des difficultés pour échanger et chez les accompagnants : c’est la relation qui est handicapée. 

Des solutions palliatives existent, nos enquêtes socio-ethnographiques portent plus précisément sur l’usage du communicateur multimodal Palliacom. 

1.2 Représentations sociales construites autour des TIC
Les TIC (Technologies de l’Information et de la Communication) dans les domaines de la santé et de l’autonomie représentent un axe en plein essor, en témoignent l’offre abondante actuellement sur le marché et les nombreux projets de recherche proposés. L’insertion des TIC semble de plus en plus devoir s’imposer…

Un travail de veille documentaire associé à nos expériences de terrain montre qu’il existe une ambivalence entre deux représentations des nouvelles technologies : une perception, soit positive établissant l’objet TIC comme objet-miracle, soit perturbatrice de l’ordre social établi autour de la personne (technologies déshumanisantes, …). 

Les TIC peuvent être présentées par les concepteurs (et donc reçues par les accompagnants) comme la solution miracle qui permet d’ordonner le désordre. Evoqué en terme « d’améliorations », « de progrès », « d’apports essentiels », qui « suscite beaucoup d’espoirs », qui « transforme complètement leur vie », « spectaculaires » (Poletti, 2008), l’outil technologique se révèle être un élément indispensable au bien-être (ou mieux-être) de la personne en situation de handicap ou de perte d’autonomie. La notion d’une utilisation continue, permanente et quasi-automatique (voire systématique dans le processus d’aide à la communication) est suggérée, créant une relation de dépendance vis-à-vis de l’outil. 

Toutefois, il peut exister un décalage entre l’objectif visé et celui qui est véritablement atteint, ce que Leroi-Gourhan (1965) nomme l’indice d’efficacité. Des observations d’usages précédentes ont montré qu’un outil technique, mal « intégré » dans l’environnement de la personne, peut accentuer un processus de désocialisation, engendrer des conséquences perverses, ou y conduire (Guyomar, 2011). Dans le milieu du vieillissement, nous pouvons entendre que certains outils « sont bien, mais pour nous quand on sera vieux », « que c’est trop compliqué pour eux », « qu’ils n’en voudront pas »… Les affirmations relatées dans de nombreux rapports laissent transparaître les appréhensions couramment admises autour du couple Homme / Machine, et placent les objets technologiques comme susceptibles de remplacer l’humain. L’objet est mystifié, représentant non plus un éventuel danger pour la relation accompagnant / accompagné mais un idéal inaccessible.

S. Pennec et F. Le Borgne-Uguen (2005) montrent qu’il s’agit de fausses représentations construites autour de l’objet. Ces représentations ont un impact fort dans le processus d’acceptation, d’intégration et de diffusion. « Le progrès technique est une belle magie qui “ enchante ” la réalité en promettant la fin du mal. » Scardigli (2004). Dès lors, lorsqu’il n’y a pas adéquation entre les espérances suscitées et les résultats effectifs, l’objet devient source de désenchantement et la diffusion des TIC en est considérablement freinée.

La conception et l’insertion d’un outil TIC nécessite donc de se questionner sur l’autonomie promue versus l’autonomie réellement permise et/ou possible. À qui les TIC permettent-elles plus d’autonomie ? Est-ce uniquement l’outil qui autorise une plus grande autonomie ? Une autonomie nouvellement acquise peut-elle avoir des conséquences sur les relations d’interdépendances construites dans le duo accompagnant / accompagné ? Quels sont les effets sur la vie de la personne, de la « reprise en main propre » de son autonomie ?
Nous apporterons des éléments de réponse à ces questions grâce à l’étude d’usage de la plateforme Palliacom destinée à pallier certains handicaps de communication. 
2. Démarche méthodologique
2.1 Palliacom : une logique de co-conception 

L’approximation de l’adéquation entre les besoins de la personne et la réponse apportée conduit désormais à repenser le processus de création, en intégrant dès le départ les utilisateurs finaux. En résulte la création de living labs, traduisant la volonté récente de favoriser l’innovation ouverte ainsi que les expérimentations de terrain pour mieux comprendre les besoins, les attentes et les usages. Scardigli (2004) parle de co-action ou de co-invention : « Concepteurs et utilisateurs contribuent ensemble à définir à la fois l’objet technique et ses usages […] On peut parler de co-action conflictuelle, de co-invention à la fois technique et culturelle. ». La nécessité de travailler en croisant les regards modélisateurs et issus du terrain est également soulignée par R. Picard (2009) lorsqu’il reprend P. Giorgini en parlant de co-disciplinarité. Le projet Palliacom s’inscrit dans ce cadre-là. 

Palliacom allie des méthodes de recherches fondamentales à une démarche participative telles que M. Liu (1997) les décrit dans la recherche-action. Les outils méthodologiques appliqués relèvent de l’association de la sociologie et de l’ethnologie : observation participante, participation observante, entretien semi-directif … Cette approche méthodologique demande à l’équipe des sciences humaines de forcer les barrières de leur propre métier, en devenant de véritables médiateurs entre la recherche fondamentale et le terrain.

2.2 Questionnement sur les usages du communicateur

Dans cette étude, nous avons choisi de nous décentrer de la problématique « personne handicapée» pour aller vers «  une situation de communication handicapée », qui représente un système dans lequel c’est la relation qui est handicapée. Dans ce système, la présence de l’outil de communication induit la présence d’un « tiers » dans la relation, passant du duo locuteur-interlocuteur au trio locuteur-objet technique-interlocuteur. 

Fig.1 Représentation d’une situation de communication difficile

[image: image1]
L’introduction d’une TIC n’est pas neutre, transformant l’environnement de la personne et de son entourage. La place et le rôle de l’outil sont différents selon les intentionnalités des acteurs et selon les contextes. 

Dès lors, de nouveaux modes d’accompagnements émergent-ils, et dans quelles mesures ? Assiste-t-on à un renforcement de l’accompagnement autour de la personne en situation de handicap ? Quelles sont les négociations, interactions, médiations et apprentissages qui se construisent et/ou se défont autour de l’outil et de la personne ? 

« L’observation directe des comportements sociaux à partir d’une relation humaine » (Laplantine, 2001) permet alors une compréhension fine : 
1) des systèmes relationnels établis autour des personnes connaissant des difficultés de communication 

2) des usages et des appropriations d’aides techniques par ces personnes considérées comme fragilisées

Outre notre méthodologie socio-ethnographique commune (Rannou, Guyomar et Seys, 2012), nos enquêtes diffèrent sur plusieurs points :

1) Les utilisateurs se différencient par leur catégorie d’âge social (enfant/ adolescent/ adulte/ grand-âge), leurs compétences et leurs besoins. Il y a ceux qui pourront maîtriser la lecture et l’écriture et ceux  pour qui ces objectifs seront plus difficilement atteints et pour qui l’écriture alphabétique pourra être remplacée par l’écriture pictographique. Encore faut-il que cette écriture pictographique soit interprétable par son utilisateur, et rendue accessible à ses capacités motrices et sensorielles.

2) Le contexte d’usage et les objectifs visés : contexte de soin, contexte scolaire, contexte éducatif et rééducatif… : il se divise, d’une part, en un contexte d’éducation dans lequel le communicateur sert aux apprentissages de la langue française et de la communication, et d’autre part, en un contexte de rééducation dans lequel le communicateur sert à pallier le handicap et/ou à maintenir les acquis. 

3) Les configurations d’usage et le statut des accompagnants professionnels : au-delà du fait d’assigner des rôles figés aux professionnels (l’apprentissage d’un métier pour l’éducatrice technique spécialisée, l’apprentissage de la langue française pour les enseignants…), il s’agit d’observer comment les accompagnants perçoivent et s’approprient l’outil, transmettent ce nouveau savoir,  à quels moments et dans quelles circonstances. 

Dans un premier temps, nous analyserons la place et le rôle donnés au communicateur par les utilisateurs dans la nouvelle relation tripartite : dans quels contextes l’outil technique est-il utilisé et dans quels contextes ne l’est-il pas ? Situations d’apprentissage, situations sociales et familiales, insertion professionnelle… sont autant de situations qui font que les finalités de la relation sont très différentes et que la place et le rôle du communicateur peuvent varier. 
Dans un deuxième temps, nous étudierons les modifications engendrées par l’usage du communicateur au niveau de la relation accompagnant-accompagné et au niveau de la personne elle-même. 

3. Accompagner l’autonomie dans la communication
3.1 Favoriser l’autonomie : une notion plurielle

En fonction du domaine de référence, l’approche de l’autonomie peut différer. Ainsi, si nous nous attachons à définir ces notions, nous pouvons voir qu’elles sont présentes dans de nombreux domaines scientifiques mais qu’elles ne sont pas toujours en concordance. 
Dans le processus de co-conception d’outils technologiques et lorsque nous nous adressons à des personnes en situation de handicap, à quelle définition de l’autonomie faisons nous référence ? La notion d’autonomie créée dans la relation personne handicapée/ accompagnant/ outil est-elle appréhendable dans sa globalité (c’est-à-dire créative d’indépendance) ? N’existe-t-il pas des différences ? Par l’approche de terrain, pouvons-nous discriminer des natures et des degrés d’autonomie ?
En médecine, l’autonomie est définie comme une indépendance fonctionnelle, c'est-à-dire que le degré d’autonomie est évalué en fonction de la capacité de la personne à penser son action puis à l’effectuer. Ainsi, de l’intention de l’action jusqu’à sa réalisation, plusieurs critères seront observés
 : la cohérence, la mise en œuvre de certains savoir-faire lors de l’accomplissement de l’action… Les outils doivent autoriser la (ou une plus grande) liberté de mouvements. Parmi les outils favorisant cette autonomie fonctionnelle, nous retrouvons les aides à la marche : cannes, fauteuils roulants électriques ou manuels…, certaines prothèses, et également, les outils « tremplins » qui, parce qu’ils impulsent une nouvelle dynamique (découverte de compétences résiduelles, revalorisation de soi, …) vont permettre à la personne de remobiliser certaines de ses capacités physiques.

Au niveau des sciences de l’ingénieur, lorsque l’autonomie est évoquée, elle désigne l’autonomie énergétique de l’objet technologique, c’est-à-dire celle qui considère la durée d’utilisation de l’objet, en utilisant ses sources d’énergie internes, sans avoir recours à des sources d’énergie externes. Pour l’ingénieur, l’autonomie du destinataire est facilement assimilée à celle de l’objet technique.

Du préfixe auto (soi-même) et du grec nomos (loi, règle), l’autonomie est une notion philosophique qui représente « le droit et /ou la capacité d’une personne de choisir elle-même les règles de sa conduite, l’orientation de ses actes et les risques qu’elle est prête à courir », selon l’Organisation Mondiale pour la Santé (OMS). L’autonomie présuppose la capacité de jugement, c’est-à-dire la capacité de prévoir et de choisir, et la liberté de pouvoir agir, accepter ou refuser en fonction de son jugement. Il s’agit de la « liberté individuelle » entendue comme étant la capacité à choisir, à affirmer ses opinions, en quelque sorte son identité personnelle. 

Au niveau des Sciences Humaines et Sociales, l’autonomie relève plus de l’aptitude de la personne à s’intégrer dans un groupe, dans une société donnée et à se positionner dans un ordre social établi. Ces définitions sous-entendent aussi la notion de risque, risque auquel tout individu s’expose en vue de répondre à ses besoins, ses envies. Ici, l’autonomie considère le risque de s’affirmer en tant qu’individu singulier avec son expérience propre, son identité, mais également ses besoins, ses émotions. 

L’autonomie « sociale » est un processus qui se construit et se négocie tout au long de la vie dans l’interaction avec les autres et avec son environnement. Cette autonomie est un rapport contraignant puisque toute aspiration est confrontée au principe de réalité sous au moins deux aspects : d’une part, ce que l’individu a la capacité de faire et d’autre part, ce que l’environnement social lui autorise
. L’autonomie est une expérience qui se vit au quotidien dans le lien social et la communication, l’accès aux services (culturels, santé, formation…), la transmission, la mobilité, la relation de services et médiations… (Rivière, 2010). 

Dans ce contexte, les TIC doivent rendre possible l’exercice du libre choix de la personne pour agir, réagir, s’adapter, comprendre, et finalement prendre des décisions.

Sur nos terrains d’enquête, et par l’observation de duos (personnes handicapées / accompagnants) dans des situations d’utilisation de technologies, nous avons pu dégager deux types d’« autonomie sociale »:

1) l’autonomie communicationnelle, par laquelle l’outil permet à la personne en situation de handicap de s’exprimer elle-même, sans que son message ait à être interprété ou traduit par une tierce personne. L’usage du communicateur Palliacom a permis à de jeunes déficients intellectuels atteints de troubles de la communication d’acquérir une compréhension et une production verbale meilleures. L’aide technique leur permet de sortir du cadre strictement fonctionnel d’une communication « élémentaire ». L’orthophoniste souligne que « ils [les outils d’aide à la communication] permettent la satisfaction des besoins immédiat mais ils ne permettent pas une traduction juste de la pensée 
». Auparavant, face à la difficulté des échanges, les accompagnants induisaient ou interprétaient la réponse du jeune sans être en capacité de savoir si cela correspondait réellement à ce que celui-ci voulait dire. Aujourd’hui, le jeune comprend une phrase simple énoncée et il est en capacité de dire si cela correspond à ce qu’il veut dire, d’échanger avec son entourage (professionnels, famille) et, au travers de ses productions, de répondre, d’émettre une opinion ou un désaccord, ... L’usage du communicateur positionne la personne en situation de handicap en tant que locuteur et interlocuteur, ce qui conduit autrui à se positionner par rapport à lui et par rapport à la médiation technique. L’utilisateur final devient acteur et producteur du message. De ce fait, et parce que la personne en situation de handicap acquiert de nouvelles compétences, jugées positivement, son statut change. 

2) l’autonomie relationnelle : dans cette dernière approche de l’autonomie, l’outil offre à la personne la possibilité de s’épanouir socialement. Dans cette catégorie, nous trouvons bien évidemment les technologies dites de liaison (téléphone, internet,…) mais pas uniquement. Illustrons nos propos avec la situation, observée, d’un homme en fauteuil roulant électrique. Ce fauteuil semble avoir été conçu pour permettre une plus grande autonomie fonctionnelle. Il semble offrir une plus grande liberté dans les déplacements (n’obligeant pas un soignant à pousser le fauteuil), mais, parce que son appropriation est délicate, l’outil technique peut devenir un frein aux déplacements, engendrant angoisses et malaises. Après de nombreuses tentatives malheureuses (déplacement de la table contre une autre personne,…), ce monsieur s’est résigné à limiter considérablement ses déplacements, rompant ainsi certaines sociabilités. 

Par ce dernier exemple, nous comprenons bien que les deux approches communicationnelle et relationnelle de l’autonomie ne se construisent pas en concurrence mais bien en complémentarité. Si un outil est « efficace » (Leroi-Gourhan, 1965.) sur le plan fonctionnel, permettant à la personne de se déplacer seule, il peut devenir totalement inefficace sur le plan relationnel et social, inhibant alors les potentiels bénéfices. Il importe donc de se questionner sur le type d’autonomie réellement autorisée et acquise par l’usage d’un outil TIC.

Dès lors que l’outil s’intègre dans une relation duelle (personne handicapée/accompagnant), il convient d’observer si son utilisation peut modifier cette relation. Nous pouvons faire référence à F. Le Borgne-Uguen et à S. Pennec (2005.) : « Les outils de l’indépendance peuvent [-ils] entretenir la dépendance de l’aidant » ? De quelle manière ?

3.2 Les pratiques d’accompagnement sont-elles au service de l’autonomie ? 

L’outil technologique modifie-t-il les relations déjà établies [accompagnant / personne en situation de handicap] ? Comment gérer le risque de rendre la personne en situation de handicap dépendante d’un accompagnement trop contraint dans l’usage du communicateur ? Est-ce bien ce type de service que la personne en situation de handicap attend ?

Les termes « aide », « suivi », « guide » ont été remplacés par le terme d’accompagnement, très largement partagé aujourd’hui, dans le vocabulaire des professionnels exerçant dans les domaines du vieillissement et du handicap. Pourtant, accompagner ne signifie ni diriger, ni guider, ni suivre… Alors, comment peut-on définir l’accompagnement ? Étymologiquement, le mot source - compagnon, d’où dérive accompagnement- se définit à partir de trois notions (Foucart, 2009) : 

1) « une relation de partage, d’échange, de communication d’un élément substantiel

2) un mouvement vers une parité de relation, même avec une disparité de position, de place

3) une durée : cette relation partagée s’établi dans le temps, avec des débuts et des suites. »

Après avoir défini les notions d’autonomie et d’accompagnement, nous allons étudier les différents moyens mis en œuvre par les professionnels pour accompagner une personne dans son autonomie. 

La personne en situation de handicap est-elle considérée comme « sujet » ou comme « objet » pris en charge lors de l’usage du communicateur ? 

Nos observations socio-ethnographiques permettent de distinguer différents degrés d’accompagnement montrant ainsi la diversité des formes d’interventions dans l’écriture :

1) « faire à la place de » : L’introduction du communicateur permet à l’accompagnant « de combler » en faisant à la place de la personne ayant des difficultés de communication. Le choix du contenu, le guidage et la sélection des pictogrammes / lettres se font par l’accompagnant. Dans le trio, l’utilisateur final a très peu de contrôle sur le message produit grâce au communicateur. Les utilisateurs peuvent en retirer des bénéfices secondaires, leur permettant d’entrer en communication avec leur interlocuteur. Une enseignante explique comment le communicateur s’inscrit dans la vie de classe d’un hôpital de jour en tant qu’aide à l’expression de situations et d’émotions pour des enfants ayant des troubles envahissants du développement : « Les mots, simultanément vus et entendus, donnent une meilleure compréhension du message permettant à l’élève d’exprimer ses intérêts ou ses émotions lors de la mise en image d’activités auxquelles il a participé. Il est alors spectateur actif. »
2) « faire-faire »
 (Petite, 2009): l’utilisateur manipule l’outil mais l’accompagnant intervient systématiquement dans l’écriture en donnant des consignes, qui sont, soit en lien avec le contenu de la phrase (raconter une histoire, décrire une photo, …), soit en lien avec sa grammaticalisation. Cette étape semble être nécessaire pour apprendre à structurer une phrase et évoluer vers d’autres formes d’accompagnements. 

3) « accompagner dans le faire » : la construction de la phrase se fait à deux, la nature et les formes de l’intervention peuvent différer selon les configurations d’acteurs observées. Nous avons construit le tableau ci-dessous qui rend compte de la diversité des interventions et des combinaisons possibles. Le suivi et la décomposition de séquences d’écriture à partir de ce tableau permettent de savoir jusqu’où l’utilisateur contrôle ce qui est exprimé grâce au communicateur et permettent de comprendre comment s’articulent les différentes interventions. 

Tab.1 Diversité des interventions dans l’écriture assistée
	
	
	Utilisateur
	Accompagnant

	
	
	Autonomie
	Sollicitation
	Injonction
	Question
	Commentaire
	Pointer 
	Sélectionner

	Pointer
	
	
	
	
	
	
	
	

	Cliquer
	
	
	
	
	
	
	
	

	Recherche
	Pronom
	
	
	
	
	
	
	

	
	Nom 
	
	
	
	
	
	
	

	
	Verbe
	
	
	
	
	
	
	

	
	Adjectif
	
	
	
	
	
	
	

	
	Mots outil
	
	
	
	
	
	
	

	Choix
	Pronom
	
	
	
	
	
	
	

	
	Nom 
	
	
	
	
	
	
	

	
	Verbe
	
	
	
	
	
	
	

	
	Adjectif
	
	
	
	
	
	
	

	
	Mots outil
	
	
	
	
	
	
	

	Grammaticalisation
	Temps
	
	
	
	
	
	
	

	
	Préposition
	
	
	
	
	
	
	

	
	Déterminant
	
	
	
	
	
	
	

	Réarrangement des mots
	
	
	
	
	
	
	
	

	Synthèse vocale
	
	
	
	
	
	
	
	

	Correction

	
	
	
	
	
	
	
	


L’évaluation du niveau de l’utilisateur peut être appréciée suivant les critères du tableau ci-dessus. Ils permettent de rendre compte d’une part du degré d’autonomie de la personne et d’autre part, des interventions de l’accompagnant dans les différentes étapes de construction d’une phrase. 
Le processus d’écriture pictographique se décompose en deux étapes : une étape de recherche du mot représenté par une entité désignée par ce mot
, suivie d’une deuxième étape de sélection du pictogramme correspondant au mot que l’utilisateur a en tête. Cette tâche d’écriture en deux étapes diffère de l’écriture alphabétique, qui permet d’écrire un mot polysémique en ne pensant qu’à l’une des entités désignées par ce mot. La tâche des utilisateurs sera facilitée si c’est bien l’entité à laquelle ils pensent qui est représentée par le pictogramme. 

La grammaticalisation permet de préciser les déterminations des noms, les temps des verbes, et de choisir des prépositions. 

La thématisation est fréquente chez les enfants que nous avons rencontrés : en particulier, ils sélectionnent surtout des noms, et la précision de l’action par un verbe doit souvent être sollicitée. Le verbe n’étant souvent choisi qu’en dernier, un réarrangement de la phrase est nécessaire. C’est ici que la synthèse vocale, qui lit le texte écrit, permet à l’enfant de contrôler sa production et surtout de reconnaître que c’est (ou non) ce qu’il souhaite dire qui est prononcé. 

L’analyse quantitative et linguistique des productions pictographiques recueillies montre des tendances globales sur une cohorte : 

1) le nombre de mots par phrase, 

2) les mots de base et le vocabulaire indiquant les contextes de vie, 

3) le quasi non-usage des adjectifs. Or l’adjectif permet d’émettre un jugement, ce que les personnes déficientes intellectuelles ne sont pas en capacité de faire car il s’agit d’une abstraction.
A l’IME, les adolescents construisent des phrases plus courtes en séance avec l’éducatrice technique spécialisée qu’en séance avec l’orthophoniste. L’accompagnant semble donc intervenir dans la structuration de la phrase, mais dans quelle mesure ? L’analyse quantitative peut être un indicateur de progrès mais elle doit être complétée par l’analyse du processus d’écriture, centrée sur les interactions du trio. Ci-dessous sont présentées les évaluations de deux adolescents qui, de prime abord, par l’analyse qualitative, semblaient avoir les mêmes compétences linguistiques. 
Tab.2 Processus d’écriture pictographique assisté entre H. et l’orthophoniste 

	
	
	Utilisateur
	Accompagnant

	
	
	Autonomie
	Sollicitation
	Injonction
	Question
	Commentaire
	Pointer 
	Sélectionner

	Pointer
	
	
	
	
	
	
	
	

	Cliquer
	
	
	
	
	
	
	
	

	Recherche
	Pronom
	
	
	
	
	
	
	

	
	Nom 
	
	
	
	
	
	
	

	
	Verbe
	
	
	
	
	
	
	

	
	Adjectif
	
	
	
	
	
	
	

	
	Mots outil
	
	
	
	
	
	
	

	Choix
	Pronom
	
	
	
	
	
	
	

	
	Nom 
	
	
	
	
	
	
	

	
	Verbe
	
	
	
	
	
	
	

	
	Adjectif
	
	
	
	
	
	
	

	
	Mots outil
	
	
	
	
	
	
	

	Grammaticalisation
	Temps
	
	
	
	
	
	
	

	
	Préposition
	
	
	
	
	
	
	

	
	Déterminant
	
	
	
	
	
	
	

	Réarrangement des mots
	
	
	
	
	
	
	
	

	Synthèse vocale
	
	
	
	
	
	
	
	

	Correction

	
	
	
	
	
	
	
	


Tab.3 Processus d’écriture pictographique assisté entre X. et l’orthophoniste

	
	
	Utilisateur
	Accompagnant

	
	
	Autonomie
	Sollicitation
	Injonction
	Question
	Commentaire
	Pointer 
	Sélectionner

	Pointer
	
	
	
	
	
	
	
	

	Cliquer
	
	
	
	
	
	
	
	

	Recherche
	Pronom
	
	
	
	
	
	
	

	
	Nom 
	
	
	
	
	
	
	

	
	Verbe
	
	
	
	
	
	
	

	
	Adjectif
	
	
	
	
	
	
	

	
	Mots outil
	
	
	
	
	
	
	

	Choix
	Pronom
	
	
	
	
	
	
	

	
	Nom 
	
	
	
	
	
	
	

	
	Verbe
	
	
	
	
	
	
	

	
	Adjectif
	
	
	
	
	
	
	

	
	Mots outil
	
	
	
	
	
	
	

	Grammaticalisation
	Temps
	
	
	
	
	
	
	

	
	Préposition
	
	
	
	
	
	
	

	
	Déterminant
	
	
	
	
	
	
	

	Réarrangement des mots
	
	
	
	
	
	
	
	

	Synthèse vocale
	
	
	
	
	
	
	
	

	Correction

	
	
	
	
	
	
	
	


A partir des tableaux 2 et 3, nous observons que X. est plus autonome que H. dans l’usage du logiciel de communication
. L’orthophoniste intervient davantage auprès de H. dans l’écriture pictographique de la phrase. Alors que l’accompagnant demande systématiquement à X. d’écouter sa production avec la synthèse vocale (redondance de l’injonction « tu écoutes »), il ne le fait que lorsqu’il a besoin d’une vérification. X. garde donc le contrôle de sa production. Pour lui, le guidage se fait uniquement sur le choix des mots de grammaire et sur leur place dans la phrase.

3.3 Le communicateur Palliacom : l’usage fédérateur des échanges
3.3.1 La communication pictographique pour l’apprentissage de la langue française et une meilleure insertion

Le communicateur peut être un élément de soutien à la communication, nécessaire à la personne en situation de handicap pour accéder à l’autonomie. L’appropriation du communicateur par l’accompagnant influence l’usage qui en sera fait par l’utilisateur final, sans négliger le rôle que ce dernier peut avoir. 

L’accompagnant, à partir de ses stratégies pédagogiques, influence le rôle et l’usage qui seront fait du communicateur. Les observations socio-ethnographiques montrent que deux stratégies d’apprentissage de la langue ont été mises en place : 

1) l’apprentissage à partir de l’écriture pictographique d’un livre, d’une comptine ou d’une fable. Les méthodes pédagogiques diffèrent d’un accompagnant à l’autre : sur le choix du livre et sur la retranscription. L’accompagnant privilégie soit la traduction mot à mot des phrases
, soit la retranscription du livre avec les mots de l’utilisateur.   
2) l’apprentissage de la langue française avec les mêmes méthodes qu’en école ordinaire. Sur le terrain, nous retrouvons les styles d’apprentissage observés par J. Frayssinhes (2011) : intuitif et méthodique. Dans le premier style d’apprentissage, l’accompagnant laisse le jeune découvrir par lui-même, reproduisant ainsi la manière dont lui-même s’est approprié le communicateur. L’accompagnant ne définit pas d’objectifs ni d’étapes dans les apprentissages. Il semble alors que le communicateur représente un outil davantage au service de l’accompagnant que de l’utilisateur final. Dans le second style d’apprentissage, les apprentissages sont imposés et les objectifs sont clairement définis par l’accompagnant. Le guidage dans les apprentissages prend en considération les capacités de l’apprenant, le sens qu’il donne à l’usage du communicateur, sa motivation, son rythme… Le jeune est partie prenante dans le processus d’apprentissages.
Les jeunes porteurs de déficiences intellectuelles doivent procéder avec méthode dans l’usage du communicateur. Les apprentissages par imprégnation et par catégorisation les aident à structurer la pensée comme le souligne l’orthophoniste : « L’apprentissage par catégorisation met de l’ordre dans les idées contrairement à l’apprentissage intuitif. Il ne faut pas commencer par l’alignement de noms, sinon certains y resteront. ». Les accompagnants inscrivent les nouvelles connaissances dans l’expérience vécue des apprenants. Aussi, comptines et fables ne sont pas privilégiées dans les méthodes d’apprentissage, les jeunes sont dans l’incapacité de leur donner du sens. 

Les méthodes pédagogiques complémentaires des accompagnants professionnels ont montré que des progrès sont possibles chez ces jeunes porteurs de déficiences intellectuelles accompagnées de troubles de la communication.
Les capacités communicatives des jeunes se sont améliorées : 
1) au niveau de la compréhension : ils comprennent ce qu’on leur dit et ils savent voir si leur production écrite est correcte ; 
2) au niveau de l’expression, devenue plus riche, les progrès sont remarquables.
Initialement utilisé en colloque singulier avec l’orthophoniste et l’éducatrice technique spécialisée, l’usage du communicateur s’inscrit aujourd’hui dans le quotidien pédagogique (groupes de vie, activités, ateliers professionnels…). L’usage de l’outil déplace le statut du jeune qui acquiert de nouvelles compétences (communication, écriture), allant vers une meilleure intégration sociale. 
L’évaluation des usages du communicateur, à partir de la grille multicritères proposée dans le cadre du projet Palliacom (M@rsouin 2011), montre que les exigences sur le niveau de communication diffèrent selon les accompagnants : lexique de mots, de phrases, écriture de la langue. 
C’est-à-dire que:

1) il ne suffit pas de mettre un jeune devant le communicateur pour qu’il communique… 
2) les TIC toutes seules ne font pas apprendre et un accompagnement professionnel adapté est nécessaire

Les stratégies pédagogiques programmées semblent plus bénéfiques aux utilisateurs finaux que celles qui relèvent de la stricte découverte en autonomie
.

Même si les progrès sont plus remarquables lorsque le style d’apprentissage est méthodique, il n’empêche que le communicateur permet à l’accompagnant d’entrer en communication avec des enfants connaissant des troubles envahissants du développement ce qui est un grand progrès pour ces enfants, qui en retirent ce que nous appelons des « bénéfices secondaires »
.
L’accompagnement dans l’écriture dépend des objectifs visés par les accompagnants : de la stimulation de la communication jusqu’à la rendre possible. L’utilisateur final, par les nouvelles compétences qu’il a acquises, se saisit du communicateur et met en place ses propres stratégies d’apprentissage et d’usage, allant même parfois à l’encontre des stratégies pédagogiques mises en place par les accompagnants.
À l’IME, les professionnels sont de moins en moins sollicités par les jeunes, aussi bien dans les situations de communication que dans les actes de la vie quotidienne. Ces professionnels imputent ces changements de comportement à l’usage du communicateur. L’éducatrice se demande « si les éducateurs sont frustrés, car ils perdent un peu de quelque chose, vu que l’adolescent est plus indépendant. ». 

En réalité, le développement de leur indépendance dans la communication grâce au communicateur n’entrave pas les relations humaines ou les échanges, contrairement à certaines appréhensions émises de la part des professionnels. L’accompagnement dans l’usage peut se faire de manière réciproque lorsque l’utilisateur final acquiert une certaine autonomie communicationnelle. Par exemple, les jeunes préfèrent demander confirmation de leur production à l’accompagnant plutôt que d’utiliser un contrôle par la synthèse vocale, laissant l’accompagnant agir à leur place, ou bien, ils évitent de répondre à la question posée par l’accompagnant pour écrire ce qu’ils ont choisi, affirmant ainsi leur indépendance par rapport aux consignes… L’adoption de telles stratégies de coopération permet de renforcer les échanges avec l’accompagnant. 

Les usages du communicateur peuvent faire naître de nouvelles collaborations entre les accompagnants professionnels qui n’avaient pas pour habitude de collaborer. Cette demande, émanant tantôt de l’accompagnant, tantôt de l’utilisateur final, recentre les échanges sur la personne en situation de handicap. 
3.3.2 La communication au service de la mobilité et du projet de vie : trajectoire d’usage de Monsieur R.

Nous proposons de décrire les usages du clavier virtuel alphabétique par Monsieur R., pour qui l’appropriation du communicateur a dépassé les objectifs attendus. Suite à une méningite à 36 ans, cet homme était dans l’impossibilité de parler et d’écrire. Vingt ans après son accident de vie et son entrée en institution (actuellement en Établissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD), les équipes soignantes ainsi que l’entourage ne pouvaient  ni évaluer ses capacités réelles, ni différencier celles qui pouvaient être stimulées de celles qui déclinaient. L’utilisation du clavier alphabétique a permis de mettre en évidence ses capacités réelles : des problèmes de vision ont été identifiés, des capacités cognitives lui ont été reconnues par l’équipe soignante…, ce qui n’est pas toujours possible avec les méthodes de diagnostic usuelles, inadaptées pour beaucoup de personnes en situation de handicap. 
L’expérimentation du communicateur a été réalisée dans un cadre médicalisé, en collaboration avec un ergothérapeute, de septembre 2009 à octobre 2011.  
Avant de penser à lui construire un clavier virtuel reconfiguré et personnalisé, il a tout d’abord fallu trouver et tester les périphériques d’accès. Après de nombreux essais, une configuration a semblé optimale : ordinateur portable, enceintes pour un meilleur retour vocal, trackball pour la navigation et le pointage, contacteur externe pour la sélection. 

Lors de la phase de découverte de l’outil, Monsieur R. a commencé par l’écriture de son nom, de son prénom et de quelques mots isolés. Même s’il ne s’agissait pas de phrases « complexes », les équipes soignantes ont pu (ré)évaluer ses capacités cognitives. L’outil, ici utilisé comme outil d’évaluation, participait à une reconsidération sociale et acquerrait une fonction de valorisation de l’utilisateur. Monsieur R. s’est alors de plus en plus impliqué dans des décisions le concernant directement et son projet de vie a été réactualisé (avec notamment la mise en place de séances d’orthophonie qui ont été programmées).

Ensuite, les mots isolés ont été remplacés par des phrases de plus en plus complexes. À cette phase de l’expérimentation, l’outil a rejoint sa fonction initialement prévue : celle de communication. Monsieur R. faisait part de ses souhaits : sortir, aller se promener au bord de mer, boire un café, …

Enfin, après une période où Monsieur R. utilisait le clavier de manière assidue et complexe, il s’en est désintéressé. 
L’expérimentation a permis d’une part, d’amorcer et de renforcer les échanges avec Monsieur R. (inclusion dans un projet de recherche, présence ponctuelle des accompagnants…) et d’autre part, de fédérer les accompagnants professionnels autour de lui. Cependant, l’usage du communicateur, par le biais des traces écrites, a fédéré les échanges entre professionnels au détriment de la communication interpersonnelle avec lui. Nous pensons que Monsieur R. a pu ne se  sentir reconnu qu’à travers l’outil technique. Cette pratique d’usage rappelle l’une des « trois métaphores constitutives » associées « à trois visions du monde » identifié par Lucien Sfez (1992) : le « tautisme ». Ainsi, il est possible qu’à ce moment là, il ait perçu le communicateur comme un outil de dévalorisation, ce qui expliquerait son désintérêt  soudain.
L’utilisation du clavier alphabétique a été laissée de côté au profit d’autres intérêts. En utilisant le clavier, cette personne a pu se considérer (et être considérée comme) « capable de… ». Son attention s’est alors portée sur la rééducation motrice. Le communicateur a eu une fonction d’outil tremplin vers la marche. 

L’usage du communicateur a permis de redonner une dynamique dans l’accompagnement de cette personne en situation de handicap. Cela montrerait que le communicateur est un outil-ressource pour, d’une part,  évaluer les capacités et les compétences (compréhension, mémoire…) de la personne en situation de handicap ; d’autre part, connaître les besoins et envies de cette dernière et les prendre en compte dans le projet de vie, facteurs d’autonomisation. 
4. Résultats 

Conçues pour maintenir ou favoriser l’autonomie de la personne en situation de handicap, les TIC cristallisent de nombreux efforts chez les ingénieurs.

Nos travaux de recherche [M@rsouin 2010, 2011, 2012] montrent que l’usage ne correspond pas toujours à ce pourquoi le communicateur a été conçu… Le « faire autrement », induit par  l’introduction d’une nouvelle TIC, doit être observé et évalué pour répondre aux besoins réels des utilisateurs. L’aide technique peut être « parfaite » techniquement mais la valeur qui lui est accordée ne peut  s’effectuer  que dans l’usage par les acteurs. Pour pouvoir se l’approprier, les utilisateurs doivent avoir la « capacité de… » avoir la volonté et le pouvoir  d’exercer cette capacité grâce à l’outil.

Dans cet article, nous avons proposé : 

1) la construction d’une classification de l’autonomie, qui peut être sociale, communicationnelle, relationnelle

2) une catégorisation des degrés d’accompagnement permettant de poser le problème d’une aide technique efficace, le « faire » : « à la place de… », « faire faire », « accompagner dans le faire » ;

3) une première grille qualitative (tableaux 1,2, 3) du processus d’écriture assistée, qui permet d’évaluer l’évolution dans l’apprentissage      
5 Conclusion : rôle du communicateur en situation réelle ? 

Pensé pour des personnes connaissant des difficultés de communication, le communicateur peut devenir une aide technique « au service » des professionnels. Sans une étude des usages en situation écologique, nous risquerions de répondre uniquement aux besoins des accompagnants sans prendre en considération les spécificités des personnes en situation de handicap pour leur assurer  une possibilité d’écriture de la langue. Un tel travail est long et se prouve à la fois par un nombre suffisant de bénéficiaires, et par un suivi suffisamment long pour observer les progrès, notamment chez les plus jeunes. Il faut en effet quelques années pour passer de l'enfance à l’apprentissage d'un métier suivi d’une probable insertion professionnelle. Un jeune aborde actuellement le marché du travail et il serait intéressant de comprendre où il pourra être accueilli (Etablissement Social d’Aide par le Travail), et si son mode de communication lui est utile et efficace dans son nouveau cadre de vie. De quelles manières ? À quelle fréquence ?...

L’usage des TIC n’est ni systématique, ni permanent, ni totalement acquis. Même si l’usage du communicateur ne réussit pas à ordonner le désordre causé par la maladie ou le handicap, il permet de réintroduire la personne dans un nouveau monde, en stimulant la communication voire en la rendant possible. D’autres potentialités offertes par l’usage du communicateur pourront suivre.
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Personne  en situation de handicap





Contexte





Relation








� Dans le secteur gérontologique, les outils (grille AGGIR, Mini Mental State…) mis en place évaluent le taux de dépendance de la personne âgée, construit en opposition à l’autonomie. Cette catégorisation réduit l’autonomie à l’indépendance et laisse penser que « la dépendance serait la caution interdisant une vie autonome », Gardou (2005).


� Les représentations sociales déficitaires de la personne en situation de handicap représentent un frein à l’autonomie de celle-ci. 


� Le communicateur Palliacom permet l’écriture pictographique de la langue française, contrairement aux aides à la communication qui existent déjà sur le marché, plus approximatives. Palliacom présente les mots du lexique et les opérations grammaticales pour construire des phrases, ce n’est pas un énième code dans lequel les pictogrammes représentent des concepts et non des mots. 


� S. Petite a développé cette notion lorsqu’elle s’est intéressée aux modalités pratiques des relations qui s’élaborent entre les différents intervenants (famille et professionnels) et avec les personnes âgées.


� Les mots sont polysémiques, aussi l’entité représentant le mot peut être différente de l’entité à laquelle pense l’utilisateur, c’est pourquoi cette étape constitue une tâche supplémentaire dans l’utilisation des pictogrammes considérés comme l’écriture de mots et pas des entités. On rejoint ici les questions de langue philosophique auxquelles se sont heurtés Leibnitz, Condorcet, et bien d’autres travaux. Voir à ce sujet U. Eco, La recherche de la langue parfaite. 


� Les compétences sont grisées dans le tableau.


� Ceci peut poser des problèmes, car certains livres pour enfants recèlent des tournures grammaticales et un vocabulaire désuet, qui ne seront jamais utilisés dans la pratique. Il nous paraît peu utile de s’attacher à représenter ce vocabulaire, d’autant plus qu’il désigne souvent des objets que nous ne connaissons plus.


� Il est nécessaire de distinguer : « favoriser l’autonomie vis-à-vis des TIC » de « l’autonomie qui peut être permise par leur usage ». 


� Selon la psychologue S. Jacob, lorsque l’outil technique introduit permet « de combler », « de faire à la place de », trois types de comportement peuvent en résulter : 1) le refus de cet outil… pouvant entraîner une certaine « agressivité » chez la personne destinataire ; 2) la résignation… pouvant entraîner un repli de la personne sur elle-même ; 3) les bénéfices secondaires.
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