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Recours a l'intelligence artificielle dans le travail avec
des personnes ayant un handicap lourd ou un polyhandicap

Résumé

En se fondant sur le projet INSENSION, cet article cherche a savoir si et sous quelle forme ['intelligence artificielle, en
tant qu'élément d'un environnement interactif fondé sur la technologie, peut constituer un soutien pour des personnes
présentant un handicap lourd ou un polyhandicap. Son point de départ est une description des possibilités de I'intel-
ligence artificielle et de I'interaction homme-machine. Le projet INSENSION utilise des technologies de reconnais-
sance de pointe pour analyser automatiquement la situation des personnes testées et en déduire des options d’inter-
vention. L'utilité, mais aussi les implications éthiques de ce procédé font I'objet d'une évaluation critique.

Zusammenfassung

In diesem Artikel wird auf der Grundlage des Projektes INSENSION der Frage nachgegangen, ob und in welcher Form
Kiinstliche Intelligenz als Teil einer technologiegestiitzten responsiven Umgebung fiir Menschen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung férderlich sein kann. Ausgangspunkt ist die Beschreibung der Méglichkeiten Kiinstlicher In-
telligenz und des Zusammenspiels von Mensch und Maschine. Im Projekt INSENSION werden State-of-the-Art-Erken-
nungstechnologien verwendet, um die Situation von Testpersonen automatisch zu analysieren und Handlungsopti-

onen abzuleiten. Der Nutzen, aber auch die ethischen Implikationen dieses Vorgehens werden kritisch diskutiert.

Introduction
Lintelligence artificielle (IA) s'est imposée
dans nos vies, plus ou moins a notre insu. La
collecte de données automatisée pratiquée
par Google, Amazon et les Apps sur nos
smartphones conduit peu a peu a ce que
nos habitudes, nos centres d'intéréts et nos
besoins soient détectés et peut-étre méme
a ce que nos intentions puissent étre antici-
pées. Dans le meilleur des cas, nous rece-
vons grace a cela une assistance sur mesure
sous forme de résultats de recherches, d'iti-
néraires ou de propositions d'achats. Dans
le pire des cas, des tiers peuvent en tirer
profit pour prendre du contrdle sur nous.
Les débats actuels pour savoir si et
comment nous pouvons et voulons utiliser
I'lA, et quels potentiels, mais aussi quels

dangers elle recéle montrent bien les ambi-
valences évidentes face a ces technologies.
C'est encore plus difficile de mettre en ba-
lance les bénéfices et les dommages liés a
I'IA dans le contexte de groupes vulné-
rables. A ces groupes appartiennent aussi
les personnes qui sont tributaires d’une as-
sistance parce qu'elles ne peuvent satis-
faire seules leurs besoins quotidiens en rai-
son d’'une maladie, d'un handicap ou de
I'age. Dans ce contexte également, des scé-
narios basés sur les technologies d‘assis-
tance (TA) se sont imposés, dans lesquels
I'assistance humaine est complétée voire
supplantée par I'lA.

En partant d'une clarification de ce
qu'est I'lA, cet article propose de débattre
des possibilités et des limites du recours aux
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technologies, avec en toile de fond des
considérations éthiques. Le projet européen
INSENSION sert ici de point de référence; il
étudie comment on peut analyser I'état
d’une personne avec un handicap lourd ou
un polyhandicap avec I'lA et comment on
peut I'améliorer au moyen d'applications
(technologiques) adaptées.

Intelligence artificielle

L'informatique s'est établie au cours de ces
dernieres décennies avec une dynamique
impressionnante dans les applications et la
recherche. L'IA est I'apogée actuelle de
cette évolution. Elle vise a déduire des
connaissances de |'expérience: des don-
nées exemplaires sont analysées et déve-
loppées en un nouveau modéle complexe.
Ce modeéle peut par la suite étre appliqué a
des données inconnues de type similaire
(DAbel et al., 2018).

Dans de nombreux domaines — le sec-
teur des soins n'étant pas le dernier — I'em-
ploi d'applications basées sur I'lA fait concur-
rence a I'humain. Il est par exemple a
craindre que des personnes soignantes
puissent étre évincées par des robots soi-
gnants, omnipotents en apparence, et sur-
tout peu chers si I'on compare aux codts du
personnel (Bendel, 2019). Il y a sans doute
des domaines dans lesquels la précision, la
robustesse et |'ardeur au travail d’'une ma-
chine dépasse et évince les possibilités d'un
humain; plus les processus de travail sont
routiniers, plus la technique «gagne de
points». En revanche, I'homme reste une
stature importante dans les processus de dé-
cision: «Plus on a obtenu d'automatisation
liée aux progrés techniques, plus s'est fait
sentir le besoin pressant d'experts humains.
Il est vrai que l'efficacité augmente forte-
ment grace a I'automatisation, mais malheu-
reusement uniquement lorsque tout se dé-
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roule selon le processus habituel (et donc
planifié). Le probléme survient quand il y a
urgence. Et c'est alors que le bon sens hu-
main s'avere étre de loin bien plus important
qu'un bon algorithme » (Bitkom, 2017, p. 63).

Linteraction entre I'homme et une ma-
chine intelligente peut étre rapportée a un
« Continuum de la décision», comme I'il-
lustre le modeéle a cing niveaux de I'automa-
tion (Figure 1). Entre les deux pdles « 'homme
décide » et « la machine décide », le modéle
décrit quatre niveaux, dans lesquels la ma-
chine intelligente dispose d'un pouvoir de
décision croissant. Le modéle a niveaux met
en évidence les limites qu‘aurait un point de
vue purement polarisant.

Les décisions réellement importantes doivent
aujourd’hui encore étre prises par I'homme.
La machine reposant sur I'lA soutient effecti-
vement la prise de décision respectivement
I'évitement de prise de mauvaises décisions
qui peuvent survenir lorsque I'homme est
confronté a des situations complexes et ambi-
gués. «Mais prendre une décision est une
tache qui nécessite bien plus: expérience, in-
tuition, dévouement. Et pour cet accés a la dé-
cision, il n'existe pas méme de modéles théo-
riques plausibles qui puissent décrire cette dy-
namique, et encore moins de mises en appli-
cation techniques » (Bitkom, 2017, p. 61).

En résumé, on peut dire que la re-
cherche sur I'lA a ouvert des perspectives
totalement nouvelles depuis ses débuts.
L'IA est considérée comme une technolo-
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gie-clé globale. Et c'est aussi pour cette rai-
son qu'il faut que la recherche sur I'lA se
confronte impérativement aux questions de
responsabilité et d'éthique (Mainzer, 2019).
Le texte qui suit propose de débattre de ces
questions en s'appuyant sur I'entourage de
personnes avec un handicap, et notamment
un handicap lourd.

Personnes avec un handicap lourd
ou un polyhandicap

Les personnes avec un handicap lourd ou un
polyhandicap ne forment pas un groupe ho-
mogéne, mais se différencient entre elles
par la cause du handicap, ou encore par
leurs capacités fonctionnelles, communica-
tives et comportementales (Nakken & Vlas-
kamp, 2007). Le plus souvent, une défi-
cience intellectuelle sévere s'accompagne
de handicaps physiques et sensoriels neuro-
musculaires (Petry, Maes, & Vlaskamp,
2005). Les personnes touchées restent tribu-

taires d'une aide extérieure tout au long de
leurs vies et dans presque tous les domaines
de la vie quotidienne (Axelsson, Imms, &
Wilder, 2014). C'est pourquoi la quantité et
la qualité de I'assistance personnelle sont
déterminantes pour l'activité de ces per-
sonnes et leur participation sociale (Maes,
Lambrechts, Hostyn, & Petry, 2007).

Les personnes avec un handicap lourd
ou un polyhandicap communiquent souvent
sur un plan présymbolique et se servent de
signaux comportementaux non-conven-
tionnels — par exemple des mouvements du
corps ou des vocalisations spécifiques —
pour exprimer leurs besoins. Le nombre de
partenaires d'interaction qui sont en me-
sure de comprendre et d'interpréter exacte-
ment ces signaux comportementaux spéci-
fiques et tres individuels est la plupart du
temps trés limité. Cela restreint considéra-
blement la participation de ce groupe dans
tous les domaines de vie.

5
4
3
2
1

L'homme Décision Décision Décision Décision La machine
décide assistée partielle vérifiée déléguée décide

Figure 1: Modéle a cing niveaux de I'automation et de la prise de décision (Bitkom, 2017, p. 62)
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Figure 2 : Annotation d’un extrait vidéo a l'aide du logiciel ELAN

Projet INSENSION

Le projet INSENSION a pour objectif d'élabo-
rer un environnement technologique inter-
actif qui observe les signaux corporels des
personnes avec un handicap lourd ou un po-
lyhandicap et qui les analyse en s'aidant de
I'lA. Les personnes soignantes pourront par
exemple obtenir sur cette base des indica-
tions relatives a I'état présent d'une per-
sonne avec un handicap lourd ou un po-
lyhandicap. Par le biais des applications
Smart-home, la personne elle-méme pourra
également influer directement sur son envi-
ronnement. Dans le systéme INSENSION, les
mimiques et gestes, les vocalisations et les
données physiologiques sont relevés d'une
part au moyen de caméras vidéo, de micros
et d'un bracelet mesurant les paramétres
physiologiques. D’autre part, I'environne-
ment est observé: qui se trouve dans la
piéce ? Quels objets sont a proximité immé-
diate ? Quelle heure est-il, quelle tempéra-
ture, clarté et humidité ambiante reléve-t-
on? Quels bruits peuvent étre entendus ?
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Un questionnaire détaillé relatif a I'évolution
de la communication, au comportement et a
I'état général (état d'humeur, douleur et
(in-)satisfaction) a été élaboré dans le cadre
du projet. Parents et soignants remplissent
ce questionnaire. Des situations choisies
sont par ailleurs filmées et annotées. Dans
le cadre d'une procédure combinant Time-
sampling' et Event-sampling?, les diverses
séquences des extraits filmés sont décrites
de maniére détaillée (Figure 2). On évalue ce
faisant, en plus des signaux comportemen-
taux observés, la situation déclenchant la

! Time-sampling est une méthode de collecte de
données ou d'informations dans laquelle vous ob-
servez les participants pendant un laps de temps
spécifique et enregistrez si un comportement ou
une activité en particulier a eu lieu.

2 'Event-sampling implique I'observation de com-
portements ciblés ou des événements spéci-
fiques. Elle est utilisée pour déterminer la fré-
quence d’'un événement ou d'un comportement
spécifique. L'observateur enregistre un décompte
chaque fois qu’un événement ou un comporte-
ment observable particulier se produit.
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communication (réclamer, protester, com-

menter) (Kane, 2018) et |'état d'esprit sup-

posé de la personne avec un handicap lourd
ou un polyhandicap.

Les données sont enregistrées dans
une banque de données et servent de réfé-
rence pour les signaux comportementaux
saisis par les capteurs et caméras. Autre-
ment dit, les informations saisies par le biais
de la technologie sont comparées a la
banque de données. Avec ce processus, les
situations observées peuvent étre analy-
sées et des options d'intervention peuvent
en étre déduites. Une option d'intervention
peut étre par exemple...:

a) ...informer un soignant de I'état actuel
d'une personne. Exemple: On observe
que la personne avec un handicap lourd
ou un polyhandicap montre des signes
de souffrance. De plus, des mouve-
ments corporels convulsifs sont enregis-
trés. La position dans le fauteuil roulant
n‘ayant pas été modifiée depuis une de-
mi-heure, le systéme INSENSION alerte
la personne soignante et propose un
changement de position.

b) ...la modification automatique d'une va-
riable dans I'environnement de la per-
sonne. Exemple: L'analyse montre que
la personne avec un handicap lourd ou
un polyhandicap présente des signes
d'inconfort. La peau du visage est rou-
gie et le front est en sueur. La tempéra-
ture de la piéce est de 22°C & 11h00. A
cette heure de la journée, le soleil entre
par la fenétre a proximité de laquelle se
trouve la personne. Le systéme en dé-
duit que l'inconfort est lié aux rayons du
soleil qui atteignent directement la per-
sonne au visage. Via une application
Smart-Home, le systéme INSENSION dé-
clenche I'abaissement des stores.

¢) ...mettre en route une application spéci-
fique. Exemple: La personne avec un
handicap lourd ou un polyhandicap ob-
servée agite rythmiquement ses bras et
hoche la téte en cadence. Les informa-
tions contenues dans la banque de don-
nées indiquent que la personne fait tou-
jours cela lorsqu’elle entend sa musique
favorite. Le systéme INSENSION en dé-
duit que la personne souhaiterait écou-
ter de la musique; il déclenche le lecteur
associé, qui joue alors des morceaux en-
registrés dans la banque de données
comme musiques favorites, ou des mor-
ceaux de musique similaires.

Ces exemples montrent que seules des in-
formations enregistrées dans la banque de
données peuvent étre analysées et interpré-
tées. La qualité de l'analyse des signaux
comportementaux est ainsi liée également
a la qualité de la méthode d'évaluation.

Sil'on se rapporte au modéle a niveaux
de l'automation de la décision présenté plus
haut, le premier exemple peut étre associé
a la premiere option d'intervention du ni-
veau 1, a la décision assistée. La décision de
procéder a un changement de position est
uniquement du ressort de la personne soi-
gnante. Le systéme INSENSION assiste dans
la mesure ou il fournit une analyse différen-
ciée ainsi que des indications sur la maniére
dont on agit généralement dans des situa-
tions similaires. Le systéme INSENSION ren-
force ainsi I'assurance d'interprétation de la
personne soignante, ou encore il met en
question I'assurance d'interprétation affir-
mative en pointant un besoin qui n'a pas été
pris en compte.

Dans la seconde option d'intervention,
la machine agit de maniére autonome (ni-
veau 5). Le store est abaissé sans que la per-
sonne soignante ne soit impliquée.
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Il est plus difficile de situer clairement la
troisieme option d'intervention. Si I'on
adopte la perspective d'un soignant, la ma-
chine agit de maniére autonome. Si I'on
cherche en revanche a considérer la pers-
pective de la personne avec un handicap
lourd ou un polyhandicap, la décision
d‘abord autonome de la machine (niveau 5)
pourrait conduire a ce que cette personne
choisisse de plus en plus d'«agiter rythmi-
quement les bras en hochant la téte en ca-
dence » intentionnellement, pour mettre en
route le lecteur de musique. L'expérience
qui montre qu'un comportement précis
peut conduire a un objectif souhaité peut
influer sur la perception de I'auto-efficacité
et engendrer ainsi des processus d'appren-
tissage. La décision autonome serait ainsi
de nouveau l'apanage de I'homme, mais
cette fois de I'homme avec un handicap
lourd ou un polyhandicap.

Considérations éthiques

Dans le contexte du projet INSENSION se
pose la question de savoir comment éva-
luer sur le plan éthique le fait de compléter
I'assistance personnelle par les TA ou méme
de la remplacer entiérement. S'interroger
sur les TA dans le contexte de I'assistance
aux personnes vulnérables touche a I'es-
sence méme de I'humain. Lorsque l'on
évoque des robots humanoides notam-
ment, des peurs enfouies ressurgissent,
fondées sur la crainte de perdre contacts et
attentions. L'humanisation croissante des
robots et de I'lA porte avec elle le risque
d'une déshumanisation de I'assistance. Ce-
la ne veut pas dire que I'on rejette pour au-
tant fondamentalement la technologie. Si
les TA contribuent a soulager des soignants
dans les domaines ou ils n'interagissent pas
directement avec les personnes ayant be-
soin de soutien, cela est accepté. Cepen-
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dant, plus la technologie «se rapproche »
des hommes, c'est-a-dire plus I'assistance
devient physique, plus le scepticisme aug-
mente (SchlieBmann, 2015). Selon Becker
et al. (2012), l'acceptation des robots dé-
pend aussi de savoir si le recours a ces der-
niers doit faire craindre des coupes dans
I'effectif du personnel, ou si le recours aux
robots engendrera un gain de temps pour
le contact direct avec les personnes ayant
besoin d'assistance.

Dans le contexte des TA dans le domaine
des soins se pose également la question
centrale de l'autonomie: « Ou et comment
des personnes aussi vulnérables gardent-
elles les rénes en mains (...) OU des techno-
logies de soins adaptées peuvent-elles sou-
lager et contribuer a une plus grande auto-
nomie? Ou menacent-elles de restreindre
cette autonomie de maniére inattendue et
dangereuse ? » (Dabrock, 2019, p. 1). La
question de l'autonomie doit sans cesse
étre posée lorsqu'il s'agit de soutien et d'ac-
compagnement de personnes avec une dé-
ficience intellectuelle, et tout particuliere-
ment lorsqu'il s'agit de personnes avec un
handicap lourd ou un polyhandicap
(Schallenkammer, 2016; Katzenbach,
2004). Les TA doivent contribuer a accroitre
I'autonomie de ces personnes et non pas la
restreindre encore. L'autonomie d'une per-
sonne inclut aussi de prendre la décision si
et avec qui elle souhaite communiquer.
Chacun d'entre nous a déja connu I'envie de
s'isoler et de n'échanger avec personne. Les
personnes avec un handicap lourd ou un po-
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lyhandicap ne peuvent cependant pas se
prononcer consciemment pour ou contre le
systeme INSENSION. Nous devons le faire
pour eux. Le fondement de cette décision
est ténu et fragile, comme I'est également
la décision si nous interprétons ou non leur
comportement de maniére communicative
(KlauB, 2002). Il n'est certainement pas ac-
ceptable d'observer en permanence des
personnes avec un tel systéme. Mais il se-
rait également contraire a I'éthique de re-
noncer aux innovations technologiques qui
permettent sous certaines conditions plus
d'autonomie et qui peuvent contribuer a ré-
duire les incertitudes des soignants. Trouver
le juste équilibre entre un accompagnement
attentionné, attentif, et une surveillance as-
treignante est extrémement difficile et doit
en permanence faire I'objet de questionne-
ments, a la fois pédagogiques et éthiques.

Conclusion

Nous estimons que I'lA peut aider les per-
sonnes avec un handicap lourd ou un po-
lyhandicap de deux maniéres: les soignants
peuvent, d'une part, exploiter les informa-
tions fournies par INSENSION pour des déci-
sions d'assistance. D'autre part, nous consta-
tons qu'INSENSION peut offrir aux personnes
avec un handicap lourd ou un polyhandicap
le potentiel d'intervenir elles-mémes sur leur
environnement direct pour obtenir des modi-
fications souhaitées. De notre point de vue,
I'utilité de cette technologie pour les per-
sonnes avec handicap est un argument de
poids en faveur de la poursuite de cet axe de
recherche. En dépit des difficultés observées,
nous partons du principe qu'il serait encore
plus contraire a I'éthique d'exclure les per-
sonnes avec un handicap lourd ou un po-
lyhandicap des efforts de la recherche, et
donc également des possibles progrés que
pourraient engendrer |'utilisation de I'lA en

matiére de connaissances sur leurs expé-
riences subjectives et sur une amélioration
possible de leur bien-étre.
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