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PROBLEMATIQUE

La présente étude s’inscrit dans la poursuite de
travaux de recherche amorcés depuis quelques
années par une équipe de chercheurs universitaires et
milieux au regard de la communication chez les
personnes polyhandicapées. Or, ’'une des premiéres
difficultés rencontrées a trait a la définition méme du
polyhandicap puisqu’il y a peu, sinon aucune,
définition scientifique de ce terme. Toutefois, il nous
a été possible de recenser trois définitions.
L'association belge de parents de personnes
présentant un polyhandicap définit le polyhandicap,
dans le cadre d'un projet d'arrété¢ du Gouvernement
Wallon (2000), comme étant «l'existence d'un
handicap mental important (quotient intellectuel
inférieur 4 50) modéré, sévére ou profond associé a
une autre déficience qualifiée de grave ainsi que
I'existence d'une dépendance importante nécessitant
une aide humaine et technique, permanente et
individualisée». Il en va de méme pour la France ou
le polyhandicap est définit, par une circulaire,
comme étant un «un handicap grave, 4 expression
multiple, chez lesquelles la déficience mentale sévere
est associée a des troubles moteurs, entrainant une
restriction extréme de l'autonomie» (circulaire du 6
mars 1986). Enfin, au Québec, le polyhandicap se
définit par «... la présence de trois éléments centraux
a savoir : des incapacités intellectuelles sévéres ou
profondes (QI < 35); des incapacités motrices
persistantes et graves; des déficits importants en ce
qui a trait 3 Iensemble des comportements
adaptatifs» (Rivest, Lauziére, Lemieux & Hélie,
1999).

Les personnes polyhandicapées présentent donc des
limitations importantes au niveau de I’autonomie, ont
des besoins de soutien intense, sont dépendantes
pour la majorité des soins de base et souffrent
d’atteintes organiques graves qui peuvent entrainer
des perturbations des fonctions sensorielles,
perceptives et motrices. De plus, leur répertoire
langagier est trés limité, voire quasi inexistant. La
plupart communiquent au moyen de regards, de
gestes rudimentaires, d’expressions faciales et de
sons vocaux. D’oil la nécessité d’intervenir auprés de
cette clientéle sur le plan de la communication.

Dans cette perspective, une des préoccupations de
I’équipe consistait alors & identifier 1’apport potentiel
de diverses technologies d’assistance a I’autonomie
auprés de ces personnes. Pour répondre a cette
question et dresser un portrait de la situation,
Lachapelle, Cloutier et Gosselin (2000) ont réalisé
une recension des écrits en considérant les
caractéristiques particuliéres de ces personnes.

Seulement cinq études ont pu étre identifices :
Schepis, Reid & Behrman (1996); Schepis & Reid
(1995); Dura, Mulick, Hammer & Myers (1990);
Bailey (1994) et Lancioni, Oliva & Signorino (1994).
Il fut possible de les regrouper selon quatre
catégories de technologies a savoir (a) les systémes
d’orientation acoustique, (b) les VOCA (Voice
Output Communication Aids) et les tableaux de
communication, (c) les interrupteurs et (d) les
ordinateurs et logiciels.
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L’analyse de ces études indique que I’utilisation de
technologies d’assistance a I’autonomie peut s’avérer
trés bénéfique pour aider certaines personnes
polyhandicapées a (a) exercer un minimum de
contrdle sur leur environnement, (b) apprendre les
premiéres habiletés nécessaires pour étre en mesure
de communiquer et (c) acquérir les habiletés
nécessaires et expérimenter des possibilités d’exercer
un certain contrfle sur leur environnement. La
recension permet également quelques constats
supplémentaires. D’abord, il appert que la recherche
au regard de [lutilisation des technologies
d’assistance 4 I’autonomie auprés d’adultes
polyhandicapés est trés peu développée. Il est
probable que cette situation soit redevable en bonne
partie 4 la complexité des incapacités de ces
personnes qui rendent difficiles et limitées les
possibilités d’utilisation de ces technologies. De
plus, les cofits élevés engendrés par I’acquisition de
ces appareils s’avérent souvent un obstacle a la
réalisation de tels projets. Il appert également que
Paccessibilité a ces technologies ne soit prévue pas
dans les politiques de soutien et d’intervention
existantes. Bref, bien que trés peu d’études soient
réalisées a ce jour, les résultats observés démontrent
clairement qu’une utilisation judicieuse des
technologies d’assistance a la communication auprés
de ces personnes peut leur permettre d’acquérir et
d’augmenter, si peu soit tant, leurs habiletés au
niveau de I’autonomie fonctionnelle en exergant un
certain contrdle sur leur environnement, en
communiquant avec leur intervenant et en
généralisant ces acquis a d’autres personnes et a
d’autres environnements. Toutefois, ces pratiques
d’intervention n’en sont encore qu’a leurs premiers
balbutiements...

OBJECTIFS

Récemment, il nous est apparu nécessaire de refaire
un survol de la littérature afin d’identifier, dans la
mesure du possible, de nouvelles technologies qui
pourraient faire I’objet d’une expérimentation auprés
de personnes polyhandicapées. Or, il fut possible
d’identifier un nouvel outil d’assistance a la
communication pour les personnes présentant des
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incapacités physiques et langagiéres développée par
une firme montréalaise. Il s’agit du communicateur
ORALYS. Suite A une entente avec cette firme et en
accord avec ses intéréts pour cette thématique, il fut
convenu avec une étudiante belge qui souhaitait
réaliser son stage de maitrise dans la région de Trois-
Riviéres, d’effectuer une mise a I’essai du
communicateur auprés de personnes polyhan-
dicapées. Essentiellement, il s’agissait d’évaluer
Paccessibilité et I’utilité potentielle de I’outil.

METHODE

Participants

Deux personnes polyhandicapées ont été choisies par
une intervenante et 1’intervention a été réalisée au
sein de leur résidence d’accueil. La premiére est un
homme 4gé de 23 ans présentant un diagnostic de
polyneuropathie avec agénésie du corps calleux,
déficience intellectuelle sévére et épilepsie. La
deuxiéme est une femme 4gée de 39 ans présentant
un diagnostic d’infirmité motrice cérébrale, de
déficience intellectuelle profonde et d’épilepsie. Ces
deux personnes se déplacent en fauteuil roulant.

Instruments de mesure

Suite 4 une recherche d’outils d’évaluation de la
communication, aucun instrument pertinent aux
fins de cette étude n’a pu étre recensé. Il a donc
fallu élaboré une grille d’observation maison. Elle
consiste en une grille horaire ou il est possible
d’inscrire, dans une case, la lettre X pour
signifier, le cas échant, [utilisation du
communicateur ou des pictogrammes. Il y a trois
variantes lors des observations. D’abord, la lettre
X indique que D’activité a été réalisée mais qu’elle
n’a suscité que peu d’intérét chez le participant.
La lettre X suivie du sigle + indique que la
personne manifeste de 1’intérét mais requiert de
’aide verbale et physique. Enfin, la lettre X suivie
de deux sigles + indique que la personne
manifeste de Dintérét et pointe d’elle-méme
Picone méme si elle a besoin d’aide verbale et
physique.
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Outil de communication

Le communicateur ORALYS est un outil d’aide a la
communication qui peut étre utilisé sur un ordinateur
muni d’un écran tactile ou encore sur un ordinateur
de poche de type POCKET PC ou PALM. 11 permet
d’appuyer sur des icones qui déclenchent des
séquences sonores permettant ainsi de réaliser des
phrases complétes. Pour en connaitre davantage, le
lecteur est prié de consulter le site Web
http://www.oralys.ca

ETAPES PREALABLES

La premiére étape fut une séance d’information et de
formation au communicateur ORALYS en présence
d’un spécialiste. Par la suite, I’étudiante s’est
familiarisée avec le logiciel pendant quelques jours,
Etant donné le peu de motricité des personnes
ciblées, un écran tactile s’est avéré nécessaire pour
faciliter I’utilisation du logiciel. De plus, il a fallu
procédé & I’achat d’un bureau adapté (hauteur et
largeur) en fonction des chaises roulantes des
participants et recourir & 1’assistance d’un membre
du personnel du centre de réadaptation pour
I’installation de I’ordinateur, de I’écran tactile et du
logiciel. Enfin, les chercheurs, I’étudiante et des
membres du personnel du centre ont participé a
plusieurs réunions d’équipe afin de s’entendre sur le
choix des participants, convenir de la méthode a
utiliser en fonction des objectifs poursuivis et de
discuter de considérations éthiques, notamment
quant & la disponibilit¢t du matériel de
communication auprés des participants une fois
I’expérimentation terminée.

DEROULEMENT

L’étude s’est déroulée dans une résidence adaptée
prés d’un centre d’animation ol y vivent le
responsable et trois personnes polyhandicapées.
Compte tenu des -caractéristiques propres aux
personnes polyhandicapées et aux ressources
disponibles, il va s’en dire que I’horaire quotidien y
est trés structuré. C’est dans ce contexte que

I’expérimentation s’est déroulée sur une période de
cinq semaines a raison de deux journées par semaine
(de 9h00 a 17h30) ainsi que d’un week-end complet.
Les séances d’expérimentation ont eu lieu les lundis
et les jeudis puisque ce sont les seuls moments ot les
deux participants étaient 4 la fois présents a la
résidence. L’ordinateur était facile d’accés et situé
dans la piéce ou ils passent pratiquement toute leur
journée. Il s’agit d’une grande pi¢ce ou se trouvent le
coin cuisine, le coin salon, le coin salle & manger et
le bureau avec I’ordinateur se trouvait a c6té de la
table de lIa salle & manger. Initialement, il avait été
prévu d’observer et de noter [Iutilisation du
communicateur sur une période approximative d’un
mois.

RESULTATS

L’expérimentation du communicateur a posé
certains défis! De fait, en raison des difficultés
rencontrées en cours d’expérimentation, nous avons
convenu qu’il était préférable de modifier Ia
procédure. C’est pourquoi les résultats sont
présentés en fonction de deux phases distinctes.

Phase 1

Au départ, ’expérimentation consistait a utiliser le
communicateur ORALYS en appuyant sur une icone
affichée & un écran tactile de 36 centimétres. Un
choix parmi quatre images possibles était offert aux
participants et déclenchait une séquence vocale
parmi les suivantes; «J’ai faim», «J’ai soify, «Je
veux aller & la toilette» et «Je veux dormir». Les
informations recueillies a 1’aide de la grille
d’observation indiquent que la participante
manifeste peu d’intérét malgré les sollicitations de la
part du responsable de la résidence et de I’étudiante.
De fait, cette derniére a manifesté peu d’intérét pour
le logiciel. Elle ne se rend pas seule a I’ordinateur et
n’appuie pas d’elle-méme sur les icOnes. La
présentation des stimuli visuels ne favorise pas son
intérét et elle s’intéresse a son reflet dans I’écran de
I’ordinateur ou se centre sur les stimuli. Par contre,
le participant a manifesté non seulement de I’intérét
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mais, en plus, il a réagi positivement aux
stimulations verbales. 11 est capable de diriger sa
main vers I’écran bien qu’il soit nécessaire de guider
son mouvement. Il manifeste de 1’intérét et met sa
main de lui-méme sur I’écran aprés lui avoir
demandé¢, mais aussi, il anticipe parfois la demande.
Il n’est pas capable de diriger seul sa main vers
I’icéne appropri€é et a donc besoin de guidance
physique et verbale.

Phase 2

Compte tenu des résultats observés, il fut convenu
de modifier I’expérimentation entamée et de recourir
a I'utilisation de pictogrammes. Pour ce faire, les
icones du communicateur ont été imprimées en
grand format (8% x 11). En fait, la version actuelle
du communicateur est difficile 4 utiliser par des
personnes a mobilité restreinte en raison de son
interface (trop d’images a la fois) et de la taille des
images. Un seul pictogramme a la fois fut présenté
aux personnes, de la méme fagon que Détait le
logiciel, afin d’évaluer leur capacité a «pointer»
I’image sur demande (As-tu soif? Si tu as soif
montre-le-moi!). Une aide physique était toujours
nécessaire mais celle-ci devait s’estomper
progressivement pour laisser la place uniquement
P’incitation verbale. Lors de cette phase de I’étude, la
participante a démontré plus de facilité a utiliser les
pictogrammes. Cependant, toutes considérations
faites, il fut particuliérement difficile de soutenir son
attention. Un entrainement & plus long terme
apparait nécessaire. Par ailleurs, le participant a
nettement préféré le recours a I’outil technologique.
Lors de la présentation des pictogrammes, il était
beaucoup moins attentif. De plus, il n’apprécie pas la
présence d’objets sur sa tablette ou preés de lui ce qui
a posé probléme. Il cherchait a les enlever des mains
de I’étudiante car cela devenait un jeu qui le faisait
bien rire.
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CONTRAINTES A L’EXPERIMENTATION ET
RECOMMANDATIONS

La premiére contrainte a trait au site
d’expérimentation. La résidence s’étant montrée
ouverte a l’expérimentation se trouve a bonne
distance de Trois-Riviéres et il ne fut possible a
I’étudiante de se présenter qu’en moyenne deux fois
semaine. Bien qu’il avait été prévu de recourir a
I’assistance de la personne responsable pour assurer
la poursuite de I’expérimentation les autres jours, ce
fut impossible pour elle en raison de sa charge de
travail. Le nombre d’essais d’apprentissage ayant pu
étre réalisé s’avére ainsi nettement insuffisant. Il
apparait donc important d’assurer un contexte de vie
qui permet de vivre, au quotidien, de nombreuses
occasions d’apprentissage.

Par ailleurs, il apparait qu’il faut d’abord prévoir un
apprentissage aux pictogrammes pour ensuite
débuter I’apprentissage 4 la communication. De plus,
la version actuelle du communicateur ORALYS
requiert certaines adaptations physiques (grandes
icones, flexibilité quant a I’agencement des icones,
etc.) afin d’ére utilisable par des personnes
polyhandicapées.

Enfin, la réussite d’un tel projet repose également
sur la conviction de toutes les personnes concernées
que le recours a des aides technologiques peut
s’avérer utile pour atteindre les objectifs poursuivis.
Or, dans la présente étude, peu de ressources
humaines étaient disponibles et certains parents
s’étaient méme montrés plutdt sceptiques quant a la
capacité de leur enfant a apprendre & communiquer.
Cette situation nous porte a croire que I’utilisation
d’un outil d’assistance a la communication devrait,
comme pour toute stratégie d’intervention d’ailleurs,
s’inscrire dans une démarche concertée et partagée
d’un plan d’intervention...
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