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Summary

Among the different types of disability, loss of motor skills is
particularly severe in the consequences and the suffering it causes
is both physical and mental. It results in the situations of disability
particularly difficult and persistent. For these people, the assistive
robotics for motor disabilities can be an alternative relevant in so far
as she offers new opportunities for action on the environment.
However, a number of studies show the existence of problems
related to the acceptance of assistive robotics by people with
disability. On one hand, we emphasize the decisive nature of the
process of adapting to disability that determines the point of view
(subjective) of the person on its situational and functional status. On
the other hand, we emphasize the lack of consideration of people
with disability in the design of assistive robotics. From a theoretical
model of system for identification and measurement handicap, this
article offers recommendations aimed at taking into account the
people with disability in the design of assistive robotics and promote
its acceptance of the system.

© 2009 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.
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Introduction

Les progrés technologiques autorisent aujourd’hui la concep-
tion d’aides techniques de plus en plus diversifiées et per-
fectionnées pour compenser le handicap moteur.
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Résume

Parmi les différents types de handicap, la perte de la motricité est
particulierement sévere dans les conséquences et les souffrances
qu’elle engendre tant au niveau physique que psychique. Il en
résulte des situations de handicap particulierement difficiles et
persistantes. Pour ces personnes, la robotique d’aide au handicap
moleur peut étre une alternative pertinente dans la mesure ou elle
offre de nouvelles possibilités d’action sur 'environnement. Cepen-
dant, un certain nombre de travaux montrent I’existence de pro-
blemes liés a Pacceptation de ces systémes par les personnes a
mobilité réduite. Soulignons, d’une part, le caractére décisif du
processus d’adaptation au handicap qui conditionne le point de vue
(subjectivité) de la personne sur son état fonctionnel et situationnel.
D’autre part, le manque de prise en considération de la personne a
mobilité réduite dans la conception des aides techniques robotisées.
A partir du modele théorique du systeme d’identification et de
mesure du handicap (SIMH), cet article propose des préconisations
qui visent & prendre en compte la personne a mobilité réduite dans
la conception d’aides techniques robotisées et a favoriser son
acceptation du dispositif.

© 2009 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.

Mots clés : Systéme d’identification et de mesure du handicap,
Atteinte motrice, Robotique d’aide, Subjectivité, Processus d’adap-
tation au handicap

Cependant, cette relation particuliére entre un homme et
une machine peut poser des problémes cumulant, d’une
part, une dimension technique (liée a la machine, ses possi-
bilités et ses contraintes de fonctionnement) et, d’autre part,
une dimension humaine (liée a la fagon dont la personne vit
sa situation de handicap).

La thématique du handicap moteur passionne les chercheurs
qui depuis des années proposent des solutions afin de lever
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des verrous technologiques. Mais force est de constater qu’il
existe plus de prototypes au fond des laboratoires que des
produits réellement commercialisés.

En effet, des mises en garde nombreuses et répétées sur la
non prise en considération de la personne dans le dévelop-
pement d’aides technologiques ont vu le jour . Malgré
cela, les futurs utilisateurs en situation de handicap sont
souvent oubliés dans la mise en place des projets de recher-
che ou dans les différentes étapes nécessaires a la réalisation
de I'aide technologique.

Ces projets risquent d’aboutir a un produit fini qui est source
de refus car inadapté, ne répondant pas aux besoins et
attentes de la personne. L'implication des personnes a mobi-
lité réduite dans la définition du cahier des charges de I'aide
technologique semble donc étre le seul moyen d’en garantir
l'utilité.

L'objet de ce travail est de poser la problématique de la prise
en considération de la personne en situation de handicap
moteur dans le développement technologique. Nous propo-
serons également des pistes de réflexion pour la conception
d’un systéme d’aide centré sur la personne.

Définition du handicap

De nombreux modéles explicatifs du handicap ont vu le jour

depuis les années 1980. Aujourd’hui, la définition du handi-

cap ne stigmatise plus la personne sur sa déficience mais

indique clairement que c’est la situation environnementale

qui crée le handicap et réduit I'autonomie.

Le systéme d’identification et de mesure du handicap (SIMH)

définit le handicap comme « la rencontre entre une personne

et une situation particuliére (obstacle) qui nuit a I'accomplis-

sement d’une ou plusieurs activités. Ces obstacles peuvent

étre la conséquence d’'une modification du corps, des capa-

cités ou de sa subjectivité mais aussi des situations parti-

culiérement exigeantes ou contraignantes pour I'individu »
. Dés lors, la notion de handicap peut étre conceptualisée

selon ces quatre dimensions :

e le corps;

e les capacités ;

e les situations de vie ;

¢ la subjectivité

Le schéma conceptuel proposé par Hamonet et Magalhaes
, délimite le handicap selon quatre niveaux :

e le corps qui intégre tous les aspects biologiques du corps

humain ;
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Corps

(aspects biologiques)

Capaqités Subjectivité
(fonpﬂor:s (point de vue de
pﬁﬁ:ﬁ;i‘z ;Ef fa personne)

Situation de la vie

(environnement physique,
social, culturel)

Schéma conceptuel du SIMH

e les capacités relatives aux fonctions physiques et
mentales de I'étre humain ;

e les situations de la vie qui résultent de la confrontation
d’une personne et la réalité d’'un environnement physique,
social et culturel ;

e la subjectivité qui correspond au point de vue de la
personne sur son état de santé et son statut social, incluant
son histoire personnelle. Ce point de vue traduit le vécu
émotionnel des événements traumatisants lié au handicap
(circonstances d’apparition et d’évolution, annonce et prise
de conscience de la réalité des faits, acceptation de vivre avec
sa nouvelle condition.. ).

Pour Hamonet et al. [4], la subjectivité « apparait comme
I’axe clé de I'analyse du handicap et de la mise en place de la
réadaptation ». C’est la dimension « la plus importante pour
toute démarche d’adaptation-réadaptation » [4]. En ce sens,
le SIMH est proche de I'optique de certains chercheurs qui
proposent de compléter les approches interactives du han-
dicap par une dimension du jugement qui correspond « au
point de vue a I’évaluation subjective par la personne de ses
incapacités ou des obstacles qu’elle rencontre »

L’atteinte motrice et ses répercussions
psychologiques

La motricité est, de maniére trés schématique, permise par
trois éléments principaux :

e des structures de commande et de régulation (systéme
nerveux central) ;

e des voies de transmission (voies nerveuses centrales et
nerfs périphériques) ;

e des effecteurs (appareil locomoteur).

Si I'étiologie de I'atteinte motrice peut étre multiple et
conduire a différentes typologies de handicap, celle-ci
entraine le plus souvent une réduction des possibilités phy-
siques, sociales et intellectuelles. Par la suite, des retentis-
sements psychologiques apparaissent en fonction du degré



d’atteinte motrice, de son moment d’apparition et de son
évolution. Cela va définir 'autonomie de la personne qui est
un processus réunissant deux conditions : « le vouloir »
(reflétant la sphére psychologique) et « le pouvoir » (reflétant
la sphére des capacités physiques et mentales). Cet écart
engendre des retentissements psychologiques qui vont per-
mettre a la personne de s’adapter au handicap (fig. 2).

D’un point de vue psychologique, des travaux ont permis
d’identifier et de préciser les répercussions subjectives de
I'atteinte motrice. La situation de handicap modifie I’évo-
lution de la personne qui doit effectuer un travail intérieur
de remaniement psychique qui peut étre appelé « travail
de deuil » [7] ou bien encore « processus d’adaptation a la
situation de handicap » [6]. Cette évolution du rapport que
la personne entretient avec son corps blessé peut étre
concue comme un ensemble d’opérations psychiques qui
touchent a la fois la représentation de la maladie ou de
I’'accident et I’élaboration des pertes. Ces derniéres se
situent sur le double registre de I'intégrité physique et
de I'image de soi. La perte de la station verticale est sans
doute celle qui provoque les premiéres souffrances dés
I’'annonce de I'atteinte. Par ailleurs, la perte d’autonomie
qui en résulte est souvent stigmatisée par le fauteuil
roulant. Cette perte visible de I'intégrité motrice se double
d’une perte de la sensibilité qui entraine des contraintes et
des souffrances spécifiques. Ainsi, les problémes urinaires
représentent une contrainte qui, a la longue, risque d’étre

Etiologie
multiple

Différentes
typologies

L’acceptation des aides techniques robotisées

plus lourde (obstacle psychosocial) que celle du fauteuil
(stigmatisante).

Les trois étapes du processus d’adaptation au
handicap

L’annonce du handicap entraine un véritable travail d’adap-
tation de la personne a cette nouvelle situation. Le « pro-
cessus d’adaptation a la situation de handicap » correspond
au travail psychologique progressif de cette personne. Il est
important de souligner que ce processus d’adaptation au
handicap ne permet pas « d’effacer » la réalité pénible mais
de combler le manque, canaliser la douleur, accepter la perte
et se tourner vers I'avenir. Dans le cas d’une atteinte motrice
par accident, ce dernier fait perdre au patient une partie de
lui-méme et il doit s’efforcer d’accepter de vivre dans un
corps « diminué » ou « mutilé ». Ce processus s’apparente au
« travail de deuil » survenant lors de la perte d’'un proche.
Ce processus ou « travail de deuil » peut se décomposer
schématiquement en trois phases : le choc, la désorganisa-
tion et la réorganisation.

Le choc

Suite a I'annonce du handicap, le sujet éprouve généralement
des réactions de choc : « non ce n’est pas vrai », « ce n’est pas a
moi que cela arrive » qui peuvent étre suivies de réactions
de défense psychologique [8]. Pour Bruchon-Schweitzer et

Reduction
possibilités

Ce que je
veux faire

Facteurs
influents

Ce que je
peux faire

Dimension
temporelle

Processus d’adaptation au handicap

Figure 2. Retentissements psychologiques de I'atteinte motrice menant au processus d’adaptation au handicap [6].
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Quintard [7], ces réactions de choc permettent de préserver le
patient qui n’est pas prét a affronter la réalité de |a perte et lui
permettent de ne pas étre submergé par la détresse. La
personne met alors en place des stratégies d’évitement et/
ou de déni.

L'évitement est une stratégie dans laquelle la personne se
montre passive ou formule des questions de maniére a éviter
la réponse tant redoutée. Cette stratégie est favorisée par les
proches qui ont généralement des propos rassurants a pro-
pos de I'avenir

Le déni est un mécanisme de défense qui traduit, d’une part,
la prise de conscience de la perte et, d’autre part, un rejet de
cette perte. Il existe « un clivage chez le sujet qui, a |a fois sait
et ne veut pas savoir ou du moins ne peut pas croire ce qu'il
sait » [9]. La personne nie les conséquences de I'accident, le
caractére définitif ou incurable du handicap. « Ce déni de la
réalité peut prendre la forme d’une croyance en une erreur de
diagnostic, pouvant conduire le patient a un surinvestisse-
ment dans la rééducation »

Au fil du temps, la conscience de la perte n’est plus rejetée. Si
aprés I'accident, les préoccupations de la personne atteinte
physiquement sont exclusivement centrées sur son corps qui
le fait souffrir, la réalité quotidienne lui fait prendre cons-
cience de l'altération durable de son corps
france psychique qui vient se greffer sur la souffrance
physique est fortement éprouvante pour la personne et
I'améne a vivre une véritable crise existentielle. La personne
prend tout d’abord conscience de la modification de son
rapport a son propre corps. Elle découvre un nouveau corps et
parfois un « corps-machine » dont les fonctions vitales sont
assistées artificiellement (assistance ventilatoire par respi-
rateur artificiel par exemple). Le corps de la personne devient
« une mécanique étrangére qu’il faut manipuler de
I'extérieur » [9]. La personne devient alors dépendante —
en situation de handicap — puisqu’elle ne peut plus satisfaire
ses besoins ou ses désirs sans avoir recours a une tierce
personne. De cette perte de I'intégrité physique nait un
sentiment d’'impuissance et de frustration. La déstabilisation
psychologique est donc importante puisque I'image de soi
antérieure, sans atteinte, doit étre reconstruite pour que
celle-ci intégre le handicap. La souffrance narcissique qui en
résulte est renforcée par le fait que le handicap est égale-
ment percu par les proches et les personnes extérieures

. Cette souf-

La derniére phase du « processus d’adaptation au handicap »
est celle ot I'acceptation de la perte se fait progressivement.
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La remise en question et la redéfinition de soi permettenta la
personne atteinte dans sa motricité de s’accepter. Progres-
sivement, I'image du passé est intériorisée sans regret ni
souffrance excessive. La personne parvient a s’en détacher et
peut alors se tourner vers I'avenir.

Le « processus d’adaptation au handicap » est un long
cheminement qui permet a la personne a mobilité réduite
de s’accepter telle qu’elle est désormais. C'est un travail
difficile et éprouvant. C’est pourquoi chacun en franchit
les différentes étapes a son rythme. Certains vont parvenir
a s’adapter assez rapidement, d’autres auront besoin de plus
de temps et d’'un accompagnement psychologique et social.
Les personnes qui restent ancrées dans la dépendance ne
parviennent pas a effectuer ce « travail de deuil ».
Plusieurs caractéristiques sociodémographiques jouent un
role sur dans le « processus d’adaptation au handicap » : le
sexe, I'age, le niveau socioéconomique et socioculturel
D’autres facteurs relevant de [I’histoire personnelle du
patient ou de sa personnalité peuvent également expliquer
les variations interindividuelles. Ces différents facteurs
contribuent a amplifier ou atténuer I'impact de I'’événement.
Dans de nombreux cas d’atteinte motrice, une aide est alors
nécessaire pour assurer les activités quotidiennes (soins,
alimentation, déplacements. . ). A ce niveau, les aides tech-
niques peuvent jouer un réle important, en complément d’un
accompagnement social adéquat, pour faciliter 'autonomie
et permettre une meilleure qualité de vie. La perte de la
motricité peut aujourd’hui étre en partie compensée par des
systémes robotiques particuliérement sophistiqués. Dans ce
cadre, la robotique d’aide apparait particuliérement intér-
essante pour pallier aux problémes de préhension. Cepen-
dant, la littérature met en lumiére un certain nombre de
constats qui posent des problémes d’acceptation par les
personnes a mobilité réduite. Quels sont ces problémes ?
Comment y remédier ?

Présentation

La robotique d’aide au handicap fait partie de ce qui est
communément appelé les aides techniques. La norme ISO
9999 définit les aides techniques comme :

« ...tout produit, instrument, équipement ou systéme
technique utilisé par une personne handicapée, fabriqué
spécialement ou existant sur le marché, destiné a prévenir,
compenser, soulager ou neutraliser la déficience, I'incapa-
cité ou le handicap »



Si dans le cadre de la robotique d’aide a la manipulation
plusieurs travaux ont mené a la conception de prototypes,
seuls quelques projets ont donné naissance a des produits
commercialisables dédiés aux personnes en situation de
handicap [13-16].

En France, la robotique d’aide aux personnes en situation de
handicap moteur est apparue dans les années 1985 avec le
projet « Spartacus » [17] qui a permis d’étudier la faisabilité
de l'utilisation de robots manipulateurs par des personnes
tétraplégiques. Ce projet a servi de référence dans les déve-
loppements robotiques qui ont suivi, en particulier la station
Master-Raid et le bras Manus ou encore le Raptor et le Kares
(fig. 3)-

Depuis les années 1990, ces différents systémes d’aide robo-
tisés (stations de travail, télémanipulateurs) ont fait I'objet
d’un certain nombre de travaux et d’évaluations [18,19]. Les
conclusions de ces différents travaux et évaluations nous
permettent d’établir des recommandations tant au niveau
technique que psychologique pour faciliter I'acceptation et
I'intégration d’un nouveau dispositif d’aide au handicap.

Synthése

Tout d’abord, d’'un point de vue technique, les systémes
d’aide robotisés impliquent des contraintes liées a leur
conception (colt, poids, encombrement, charge), leur

L’acceptation des aides techniques robotisées

installation (emplacement, mobilité) et/ou a leur utilisation
(interface de commande, précision, sécurité) [20]. Ces
contraintes techniques des systémes d’aide robotisés ont
des répercussions sur I'acceptation de I'aide technique par
les personnes en situation de handicap. Il en découle un
manque d’intérét et de motivation a les utiliser.

Ensuite, d’'un point de vue psychologique, des travaux étu-
dient le rapport de la personne a ce nouveau type de sup-
pléance qui intervient dans une histoire donnée a un
moment précis en regard de I'impact du handicap ainsi
que des attentes et besoins de la personne. Les études
menées auprés de personnes paraplégiques initiées a I'uti-
lisation d’une orthése de marche ou d’un bras télémanipu-
lateur [4,21] sont profondément révélatrices et éloquentes
dans ce sens. Les résultats de ces travaux nous montrent que
sur le plan psychologique quatre considérations peuvent étre
avancées :

e premiérement, les systémes d’aide robotisés provoquent
des réactions marquées tant dans le sens de I'adhésion que
du refus. Ces réactions sont toujours a resituer dans une
situation d’ensemble qui concerne la personne en situation
de handicap, dans son histoire, dans son rapport au
handicap, dans sa perception de I'avenir ;

e deuxiémement, il en découle que la demande d’utilisation
d’un tel systéme nécessite une appréciation fine du sens que
la personne accorde a ce systéme d’aide. La place des

Figure 3. Bras robotique en base fixe (en haut) et montés sur fauteuil (en bas) :A. Station Master-Raid.B. Bras manus en base fixe.C. Bras Raptor.D. Bras

Manus.E. Bras Kares.
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motivations, c’est-a-dire des attentes, des souhaits mais
aussi des déceptions, des frustrations revét Ia une impor-
tance considérable. La motivation de la personne a utiliser
l'aide technique apparait comme un facteur prédominant
qui détermine la réussite ou I'échec de l'utilisation des
technologies ;

e troisiemement, selon les personnes, I'appropriation du
systéme d’aide ne sera pas la méme : ou bien le robot
restera extérieur comme un corps étranger ou bien il sera
approprié comme faisant partie intégrante de la personne
dans une sorte de continuité, de complémentarité
fonctionnelle ;

e enfin, 'acceptation du systéme ou son refus ne se pose
pas en termes de causalité linéaire. S’il est des situations ou
le schéma, « images négatives » — synonymes de refus ou
« images positives » — synonymes d’adoption, s’applique,
elles sont peu nombreuses. Il a été souligné que le plus
souvent les positions sont complexes, voire contradictoires
(ambivalence) et que c’est chemin faisant que les options se
clarifient. Les auteurs font état de cas pour lesquels, partant
de considérations—motivations négatives, la personne fina-
lement choisit le recours au systéme d’aide. Inversement ils
soulignent également des cas ou partant de motivations trés
positives, on assiste au bout d’'un certain temps a un
désengagement et a un retrait massif. Ici, les motivations
premiéres masquent I'impact traumatique du handicap qui
fait que la personne d’une certaine maniére n’est pas encore
préte a s’engager dans un tel processus.

Corps
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Au regard de ces éléments, il nous semble pertinent d’'impli-
quer la personne en situation de handicap dans la conception
du dispositif et de nous intéresser a la personne dans sa
relation avec la machine. Le but est de faciliter I'intégration
et 'appropriation d’une technologie d’assistance en tenant
compte de I'impact subjectif du handicap chez |'utilisateur.
La illustre notre conception d’'une ATR avec et pour
les personnes en situation de handicap. Deux dimensions
apparaissent importantes a étudier : la dimension humaine
liée aux perceptions subjectives du handicap et de la tech-
nologie d’assistance ; la dimension technique liée a la
machine

Dés lors, les compétences que la personne doit posséder pour
utiliser I'aide technique doivent étre en adéquation avec les
capacités résiduelles de son corps (action motrice sur une
interface de commande par exemple) et ses capacités intel-
lectuelles (compréhension de la commande, utilisation effi-
cace du systéme).

Par ailleurs, le vécu subjectif de la situation de handicap
permet d’inférer la fagcon dont la personne va intégrer ou non
l'aide technique. La représentation subjective du systéme
d’aide peut également renvoyer une « image stigmatisante »
et poser des problémes d’acceptation.

(aspects biologiques)

Capacités

(fonctions

Subjectivité

(point de vue de
la personne)

Situation de la vie
{environnement physique,
social, cufturef)

Nos axes de réflexion en lien avec le schéma conceptuel de la notion de handicap.
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De plus, le point de vue de la personne sur sa situation se
traduit par des besoins et des attentes spécifiques par
rapport a l'aide technique. En outre, les situations de la
vie définissent des besoins et des attentes chez I'individu
qui ne peut s’adapter et agir sur son environnement en
raison du désavantage dont il souffre.

Enfin, les aides techniques particulierement sophistiquées
nécessitent un apprentissage qui peut étre percu comme
trop contraignant. Il semble alors important d’en faciliter
I'apprentissage et la manipulation.

L'aide technique doit ainsi tenir compte de I'intégralité de ces
facteurs pour étre la mieux possible adaptée a la personne.
Les technologies d’assistance peuvent notamment jouer un
role particuliérement important dans le choix d’'un maintien
a domicile ou permettre en complément d’'un accompagne-
ment social adéquat, une plus grande autonomie et une
meilleure qualité de vie.

L'ensemble des éléments que nous venons de passer en
revue nous ameéne a insister sur I'importance d’étudier et
de prendre en compte la dimension psychologique dans la
conception d’une technologie d’assistance. Cela nécessite
d’évaluer le fonctionnement du sujet dans une approche
globale et intégrative du handicap. L'approche psycholo-
gique de la personne en situation de handicap ne doit plus
se limiter a une évaluation des performances cognitives et a
I’'accompagnement de ce qu’il est habituel d’appeler « travail
de deuil ». Une nouvelle dimension doit étre donnée a
I'appréciation de la subjectivité et du « processus d’adapta-
tion a la situation de handicap ». Il apparait ici primordial
d’associer la personne concernée a sa propre évaluation mais
aussi de mieux connaitre son interprétation personnelle sur
les circonstances de survenue du handicap, son état actuel et
ses possibilités d’évolution. A ce niveau le Handitest est
un outil tout a fait intéressant car il permet de situer la
personne dans le « processus d’adaptation au handicap ».
C’est un instrument d’analyse et de mesure du handicap qui
permet d’opérationnaliser le modéle théorique du SIMH
proposé par Hamonet et Magalhaes
utilise un langage simple, facile a interpréter, qui en facilite
la diffusion et la compréhension. Il ne comporte aucun
élément négatif ou stigmatisant. Enfin, il inclut la participa-
tion active de I'intéressé a sa propre évaluation, la personne
humaine étant au centre méme du systéme.

Le Handitest permet une évaluation de la dimension sub-
jective du handicap a l'aide d’'une échelle en cing points

. Cet instrument

L’acceptation des aides techniques robotisées

(de o : je n'y pense pas a 4 : je n'arréte pas d’y penser). Six
thémes composent I'outil :

e les circonstances de la survenue de son état ;

e |es modifications du corps ;

e les capacités fonctionnelles ;

e |es situations de handicap rencontrées ;

e les possibilités d’évolution et de réadaptation ;

e les souffrances physiques et psychiques.

Un score élevé indique un retentissement subjectif impor-
tant qui permet d’inférer que la personne est toujours dans
le « processus d’adaptation au handicap ».

Des travaux trés récents soulignent la pertinence du
SIMH et du Handitest pour situer la personne dans ce
processus. Cela permet d’identifier si la personne en situ-
ation de handicap s’est adaptée au handicap, si elle est en
recherche d’autonomie, si elle est psychologiquement préte
a utiliser une aide technique robotisée (ATR)...

La prise en considération de la personne et de la dimension
subjective du handicap dans les projets d’assistance sem-
blent étre les garants d’une intégration et d’une acceptation
réussie pour concevoir avec et pour l'utilisateur une aide
technique acceptable en termes de représentativité, utile,
utilisable et adaptée.
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