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Résumé. La conception centrée utilisateur (CCU) est aujourd’hui une référence.
Cependant lorsque les utilisateurs présentent des troubles de la communication, ces
derniers rencontrent de grandes difficultés pour participer aux activités de la CCU.
Leur environnement humain (famille, professionnel, médical) que nous appelons
écosysteme, est alors indispensable pour la participation des personnes en situation
de handicap dans la CCU. En conséquence, la personne et son écosysteme participent
avec différents apports a la CCU. Dans cet article, nous présentons et discutons cette
proposition. Celle-ci est illustrée par un retour d’expérience sur trois études de cas de
conceptions d’applications dédiées : 1) ;ATED pour les enfants avec TSA (Troubles
du Spectre Autistique) ; 2) CECI pour les personnes ayant une déficience motrice
avec des troubles du langage ; 3) ComMob pour les personnes atteintes de paralysie
cérébrale. L’article s’achéve par une discussion et des recommandations sur la
participation de I’écosysteme dans le processus de CCU.

Mots-clés. Conception centrée utilisateur, personne en situation de handicap,
écosysteme, technologie d'assistance, troubles neuromoteurs.

Abstract. User Centred Design (UCD) is now a reference. However, when users have

communication difficulties, they have great difficulty in participating in UCD
activities. Their human environment (family, professional, medical), which we call an
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ecosystem, is therefore essential for the participation of people with disabilities in
UCD. Consequently, the person and his or her ecosystem participate with different
inputs in the UCD. In this paper, we present and discuss this proposal. It is illustrated
by a feedback from three case studies of dedicated application designs: 1) ;ATED for
children with ASD (Autism Spectrum Disorders); 2) CECI for people with motor
impairment and language disorders; 3) ComMob for people with cerebral palsy. The
article ends with a discussion and recommendations on the consideration of the
ecosystem in the UCD process.

Keywords. User-centered design, people with disabilities, ecosystem, assistive
technology, neuromotor disorders.

1 Introduction

Le champ de la conception des aides techniques pour les personnes en situation
de handicap pose la question de la participation de ces personnes dans le processus
de la conception centrée sur l'utilisateur (CCU). La CCU propose une démarche de
conception ou les besoins, les attentes, les caractéristiques propres des utilisateurs
finaux et les résultats des essais sont pris en compte a chaque étape du processus de
conception selon la norme ISO 9241-210 (1998). La Figure 1, traduction de la norme
ISO, représente les diverses activités, a savoir :

1. Planifier le processus de conception centrée utilisateur : cette étape permet
d’établir et de préparer la conception centrée utilisateur, ainsi que son
déroulement ;

2. Comprendre et spécifier le contexte d’utilisation : connaitre l'utilisateur,
'environnement d'utilisation, et les taches qu'il ou elle doit réaliser ;

3. Spécifier les exigences de Iutilisateur : les utilisateurs expriment leurs
besoins pour une bonne utilisabilité du produit visé afin de réaliser la tache
avec succes. Cette étape peut étre effectuée au moyen d’un ou plusieurs
brainstormings ou focus groups ;

4. Produire des solutions de conception pour répondre aux besoins des
utilisateurs : dans cette étape les solutions sont produites et réalisées sous
forme de maquettes et/ou prototypes basse fidélité et haute-fidélité ;

5. Evaluer les conceptions par rapport aux exigences : les solutions sont
évaluées de maniere quantitative (par exemple a I'aide de logs d’activités)
ou qualitative (par exemple a I'aide de questionnaires et d’entretiens) ;

6. Les quatre étapes vues précédemment peuvent étre réitérées si d’autres
besoins apparaissent ;

7. Solution congue répondant aux besoins des utilisateurs : dans cette derniére
étape la solution est terminée et peut étre mise en exploitation, avec
industrialisation éventuelle.

La démarche de la CCU postule que les utilisateurs finaux sont les mieux placés
pour exprimer leurs besoins, participer a la conception, évaluer et utiliser le systeme
interactif, jusqu'a satisfaction des besoins et des exigences exprimées par les
utilisateurs. Ces activités rencontrent, en conséquence, des difficultés de mise en
ceuvre pour la conception de systeme dédié a des personnes en situation de handicap
(troubles de la communication, troubles moteur, troubles cognitifs, etc.) selon Antona
et al. (2009). Des difficultés de communication existent lorsque les personnes en
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situation de handicap ont des troubles du langage expressif (dus a des handicaps
comme les troubles du spectre autistique, la paralysie cérébrale et les traumatismes
cérébraux, etc.). Ces personnes communiquent leurs pensées et conversent avec
d'autres par le biais de diverses technologies appelées communication augmentative

et alternative (CAA) (Alper, 2015).

Notre question de re quel est le réle d
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Figure 1. Questionnement du role de ['écosystéme par rapport anx activités de conception centrée
utilisatenr

La classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé
(OMS, 2001) préconise de prendre en compte les interactions entre les facteurs
environnementaux (physique, social et attitudinal) et les facteurs personnels qui
influencent les limitations d’activité et de participation sociale des personnes en
situation de handicap pour la conception d’aides techniques. C’est dans cette
perspective que nous nous proposons d’étudier le role et le type d’environnement
social des personnes en situation de handicap qui interviennent dans le processus de
conception d’aides techniques. Guffroy es a/ (2017 ; 2018), ont dénommé cet
environnement social '« écosysteme » de la personne en situation de handicap. Cet
écosystéme se compose d’aidants familiaux et/ou professionnels, d’amis, et de
collégues relativement a son activité professionnelle, qui interviennent dans les
activités de la personne en situation de handicap. Dans le cadre scolaire, I’écosysteme
est composé outre de Penseignant, d’autres éleves, d’éducateurs spécialisés, et/ou
d’un(e) psychologue, etc. Dans le cadre de cet article, nous nous intéressons aux
personnes qui ont des troubles de langage expressif et dont la participation directe
aux activités de la CCU peut étre limitée.

L’état de Part fait un état des lieux sous 'angle d’une analyse de dix approches
représentatives concernant la participation de la personne en situation de handicap et
de son écosysteme dans les activités de compréhension et spécification du contexte,
de conception et d’évaluation de la CCU. Un retour d’expérience de trois études de
cas, couvrant les troubles principaux du langage expressif, permet ensuite d’illustrer
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plusieurs méthodes d’intégration de I’écosysteme dans les différentes activités de la
méthode de conception centrée utilisateur.

La discussion rend compte de la place de I’écosystéeme dans la CCU pour
chacune des trois études de cas avec des troubles différents de la communication. 11
s’ensuit une recommandation pour une méthode de conception centrée a la fois sur
la participation des acteurs de I’écosysteme et de l'utilisateur en situation de handicap,
dans le cas de troubles du langage expressif pour ce dernier.

2 De Pétat de Part a une mise en exergue de la diversité des
approches de CCU dans le domaine du handicap

I’état de P'art se concentre sur des articles de la littérature décrivant des
démarches méthodologiques, liées a la conception d’aides techniques a destination de
personnes en situation de handicap. Leur étude permet d’analyser dans quelle mesure
I’écosysteme de l'utilisateur est impliqué dans chaque démarche décrite. Un ensemble
d’articles représentatifs ont été recensés et comparés dans le Tableau 1.

Ce panel de dix articles provient essentiellement de journaux et de conférences
internationales reconnus. L’objectif a été d’exploiter les documents essentiellement
anglophones (utilisables par la communauté scientifique internationale), parmi les
aides techniques et les populations d’intérét communes des auteurs de cet article,
couvrant les 20 dernieres années, avec I'objectif de s’arréter a dix puisque I'objectif ici
est la représentativité, et non I’exhaustivité (qui aurait dans ce cas nécessité une revue
systématique de la littérature). Dix articles nous paraissent suffisants pour illustrer la
diversité des approches dans le domaine, en particulier relativement a 'implication de
Pécosysteme de Iutilisateur en situation de handicap.

Apres une premicre colonne donnant I'identité des auteurs, la seconde colonne
porte sur le premier critere qui concerne 'approche par rapport a laquelle les auteurs
de ces dix articles se positionnent. Nous avons choisi de ne sélectionner que des
articles se positionnant par rapport a la CCU (les dix articles étant en anglais, le sigle
UCD pour User-Centered Design est utilisé dans le Tableau 1) ou une approche a
terminologie proche (Human-Centred Design ou User-Centric Design). En conséquence,
nous n’avons pas sélectionné d’article portant sur la conception participative ou le co-
design (Bodker e# al., 2004 ; Sanders et Stappers, 2008 ; Peter ez al., 2009 ; Cara ef al.,
2019 ; Gibson et al., 2020), dans la mesure ou ces approches se focalisent en principe
essentiellement sur I’étape de conception. Notons que larticle de Zinkevich e /.
(2019) ne fournit pas de terminologie relativement a 'approche utilisée (nous avons
donc indiqué « Non précisé » a ce sujet) mais s’avere tres intéressant, car montrant
des caractéristiques méthodologiques propres a la CCU appliquée au domaine du

handicap.



Tableau 1. Analyse comparative de démarches représentatives, provenant de la littérature, concernant la conception centrée utilisatenr (N/ A : non applicable)

Approche Implication Implication
d'UCD (Oui) Référence|des utilisateurs Acteurs de des Acteurs de Participation des Acteurs de (et o () o
N ala dans la I'écosystéme dans| ... 1'écosystéme reicip 1'écosystéme dans . . q :
. - ou a autre A . : . | utilisateurs v ... | utilisateurs dans A spécifique (S) a une
Articles / Critéres dénomination | °rme compréhension(la compréhension dan dans I'activité I'activité 1'activité ituation de handi
< Orochi 1180 sur la etla et la spécification l'actiiitsé de de conception d'é:acﬂ atieon d'évaluation sttua (;) réiis:r) cap
proch CCU spécification du contexte . a préciser, " a préciser, P
(précisée) P conception p p
du contexte (a préciser)
. . Oui (corps . Oui (corps . .
Neale e al. (2002) Oui (UCD) Non Oui . Oui . Oui Non S (enfants autistes)
enseignant) enseignant)
Suggéré o
Hersch & Johnson Oui (UCD) Non Non précisé Non précisé mais non Aucun Sugger? mais non Aucun G
13 P
(2007) détaille détaillé
S G (mais validé
Augusto et al. (I:{e L;IIZI; Non Oui (selon les Oui Oc?rf:i(t)ens 1;5 Oui Oui (selon les essentiellement avec des
(2018) . Oui contextes a étudier) 1 contextes a étudier) personnes avec
Design étudier)
syndrome de Down)
Oui (aidants et Oui (aidants et
De Barros ez al. . . . . S (malades de
Oui (UCD, Non Oui ersonnels de Oui ersonnels de Oui Non .
(2013) (UCD) P - P - Parkinson)
Derboven et al N/A(évaluation N/A (évaluation
(2871 4)L a* Oui (UCD) Non Non Aucun Oui Aucun non traitée dans non traitée dans G
Particle) Particle)
Oui Oui Oui
Mahmud & Oui (UCD) Non Oui (()tth()ph(>n1stes, Oui (orthophomstes, Oui (orthophonistes, S @crsonnFS avec
Martens (2015) famille proche, famille proche, rrenaires de vie) aphasie)
aidants) aidants) partenaires de vie




Tableau 1. (suite)

Implication

= BRECCUS des utilisateurs Acteurs de R e Acteurs de
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Zinkevich et al Non précisé Non Oui professionnels ou Oui formels et Oui Oui (aidants formels G

(2019)
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informels)

et informels)




Relativement au second critére (en troisiéme colonne), nous avons constaté
qu’aucun de ces dix articles ne se positionne (aucune référence dans le texte ni en
bibliographie) par rapport a la norme ISO 9241-210 relative a la conception centrée
utilisateur (quelle que soit sa version, que ce soit celle de 2010 (ISO, 2010) ou sa
révision (ISO, 2019)), ou simplement n’en fasse mention, ce qui peut laisser suggérer
qu’elle doit étre enrichie pour étre appropriée au domaine des situations de handicap.

Les couples de colonnes (4,5), (6,7) et (8,9) concernent respectivement trois
activités majeures de la CCU :

- Le troisiéme critere (colonne 4) intitulé « Implication des utilisateurs dans la
compréhension et la spécification du contexte » et le quatrieme critere nommé
« Acteur de l'écosystéme dans la compréhension et la spécification du contexte »
(cf. colonne 5) servent a déterminer si les utilisateurs en situation de handicap et
leur écosysteme ont été impliqués dans la spécification du contexte de I'utilisation
du futur systeme. Pour ce critere, comme pour les cinq critéres suivants, la
mention « Non précisé » signifie que l'article ne mentionne ni implication ni non-
implication dans l’activité concernée.

- Du cinquieme critere « implication des utilisateurs dans Iactivité de conception »
(colonne 6) jusqu’au huitieme critere « acteur de I’écosysteme dans Pactivité
d’évaluation » (colonne 9), nous avons précisé si les articles prenaient en compte
explicitement I'utilisateur, puis son écosysteme dans la conception du systeme et
son évaluation.

Rien que sur ces dix articles, il est intéressant de constater la variété des
approches et des différentes implications de I'utilisateur et de son écosysteme.

Dans ces articles, la personne en situation de handicap est généralement
impliquée, aussi bien dans P'activité de compréhension et spécification du contexte
(troisieme critere), dans celle de conception du systéme (cinquiéme critere), que dans
celle d’évaluation (sauf quand il est indiqué « Non applicable » (cellules de couleur
orange) quand l'article concerné n’aborde pas du tout cette activité). Notons aussi
que, quelle que soit la colonne, la couleur jaune dans une cellule exprime un manque
(par exemple : « Non », « Non précisé », « aucun).

Les acteurs de Décosysteme ne sont pas toujours impliqués dans la
compréhension et la spécification du contexte (7 cas d’implication sont visibles dans
cette colonne). Ils ne sont pas toujours impliqués dans la conception des différents
systemes décrits dans les articles : relativement a ce septiéme critere (cf. en huitieme
colonne), ils ne le sont clairement que dans six articles. Concernant ’évaluation
(huitieme critere), les acteurs de ’écosysteme ne sont impliqués que dans quatre
articles et suggérés dans un cinquieme (comme pour le septieme critére, il est indiqué
pour celui-ci « Non applicable » quand T’article en question n’aborde pas du tout cette
activité).

Le dernier critére met en avant si 'approche est générique (G) ou spécifique (S)
a une situation de handicap (qui est ensuite précisée). Ces dix articles sont partagés
entre approche générique (4) et approche spécifique (6). Trois d’entre eux portent sur
des publics proches de ceux impliqués dans les études de cas décrites en section
suivante. Tous les articles proposant une approche se voulant générique (G) devraient
en principe pouvoir étre adaptés a des publics qui nous intéressent dans cet article,
avec troubles du langage expressif.

Pour en revenir a ’écosysteéme, et au regard de I’état de I’art, on constate que
celui-ci peut souvent contribuer a exprimer le besoin des (futurs) utilisateurs, a le
reformuler ou le compléter, avec des apports variés en se référant aux activités de
I'UCD. Ainsi, en termes d’expression des besoins par des personnes avec troubles de
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la communication, 'écosysteme peut aider a ce sujet si la personne éprouve des
difficultés, quelles que soient celles-ci (difficultés de prononciation, mutisme,
difficulté a utiliser un dispositif informatique, état de fatigue découlant d’actes de
communication, difficulté a estimer I'apport potentiel ou réel d’une fonctionnalité
pour ses interlocuteurs, méconnaissance des besoins et des technologies, etc.), a le
faire elle-méme. Pour étayer cet exemple, nous pouvons citer (Augusto ef af,. 2018)
dans lequel les auteurs décrivent le développement d’une aide a la communication
pour des personnes atteintes du Locked-In Syndrome. Ces personnes ont des
difficultés a s’exprimer ; par conséquent I’écosysteme, dont les acteurs peuvent varier
selon les contextes considérés, joue un role important dans 'expression des besoins.

Parmi les acteurs de I’écosystéme, nous trouvons en particulier les personnes
aidantes (professionnelles ou familiales) qui peuvent jouer un réle important dans la
collecte des besoins de lutilisateurs. Grace a leurs expériences professionnelles
variées, ces personnes ont un point de vue intéressant sur les besoins des utilisateurs.
Plusieurs articles, tels ceux de (Zinkevich ez af,. 2019) ou (De Barros ef al. 2013) en
sont des illustrations. Les enseignants (au sens large du terme) peuvent jouer aussi un
role important a ce sujet, comme dans (Neale e/ a/., 2002), de méme que les personnels
de santé, comme dans (De Barros ef a/. 2013) ; voir aussi (Mahmud & Martens, 2015)
concernant lintervention plus particuliecrement d’orthophonistes. Mais ces
contributions concernent aussi les aidants familiaux, incluant les conjoints, voir par
exemple (Mahmud & Martens, 2015) ou (Kaimer & Brune, 2019).

Cet état de I'art montre que ’écosystéme accompagne régulierement l'utilisateur
en situation de handicap dans la vie quotidienne ou interagit avec celui-ci, et ceci dans
différents contextes (a la maison, en mobilité, au travail, etc.) ; donc il connait ses
besoins, au sens large du terme. Son regard extérieur peut permettre de fournir des
informations qui ne sont pas forcément formulées ou formulables par I'utilisateur soit
pour cause de handicap, soit parce que I'utilisateur n’a pas pensé a ces spécifications

Ces différents exemples représentatifs illustrent 'importance de I’écosysteme
dans P’expression des besoins du futur utilisateur lorsque ce dernier rencontre des
difficultés a le faire, quels que soient celles-ci (problémes d’élocution, difficultés de
compréhension, etc.).

Dans le cadre de différentes études, trois équipes de recherche ont congu des
aides techniques pour ces personnes dans laquelle I'écosystéme a été impliqué de
maniere différente selon les étapes de la CCU et les situations de handicap. La section
suivante décrit un retour d’expérience sur les activités de I’écosysteme dans ces trois
études de cas.

3 Retour d’expérience sur ’écosystéme dans trois études de cas

La Figure 2 schématise les cinq étapes appliquées lors du processus de
conception des aides techniques décrites dans cet article.

La premiere étape, notée 1, établit le profil de la personne en situation de
handicap (capacités de communication, d’interaction, de perception, de traitements,
utilisation des contacteurs, etc.) et le contexte d’usage de 'aide technique.

La seconde, notée 2, recense les besoins de la personne en situation de handicap.
L’étape 3 (notée 3) concerne Iétape de conception de laide technique entre
Pécosysteme et les concepteurs. L’étape 4 (notée 4) concerne les versions moyenne
et haute-fidélité des prototypes.
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Figure 2. Schéma générique de description de la démarche centrée utilisatenr avec écosystéme

Quant a I’étape 5 (notée 5), elle représente les diverses situations d’observation
et d’évaluation de I'aide technique (phase d’appropriation, situation d’utilisation, soit
en environnement controlé, soit en situation d’usage réelle). Cette figure sert de cadre
de description de I’étude de cas : selon I’étude les phases génériques dites ci-dessus
peuvent étre instanciées différemment ou absentes. Chacune des descriptions
focalisera sur le role de I’écosysteme dans le processus de conception.

3.1 Evaluer une application dédiée 2 un jeune public avec TSA

Profil des utilisateurs

11 est encore compliqué aujourd’hui d’avoir une définition précise et universelle
de lautisme et des troubles du spectre autistique. En effet, bien que les premiéres
définitions datent des années 40 (Kanner, 1943 ; Asperger, 1944 ; Wing, 1985), les
pays n’ont pas les mémes définitions ni les mémes classifications : DSM-V pour les
Etats-Unis (American Psychiatric Association, 2013), CTFMEA pour la France
(Mises et al., 2012), CIM-10 par POMS pour la classification internationale (OMS,
2008).

Une fagon générique de présenter les TSA est la triade autistique (Figure 3). Bien
que considérée comme une base, les médecins et chercheurs rattachés au GNCRA
(Groupement National de Centres Ressources Autisme) s’accordent sur le fait que
cette triade est incompléte. En effet, on peut ajouter a celle-ci un ensemble d’autres
troubles tels que des hypers ou hypo sensibilités au niveau des cing sens, ou encore
des difficultés au niveau de la motricité fine.

L’ensemble de ces troubles ne permettent pas aux enfants avec TSA de
participer classiquement a lexpression des besoins, a la co-conception et a
I’évaluation des aides techniques.
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En France, il existe différentes structures d’accueil pour les enfants avec TSA.
Les participants a cette étude avaient entre 6 et 11 ans et étaient scolarisés en ULIS
TED (Unité Localisée pour I'Inclusion Scolaire pour enfants présentant des Troubles
Envahissants du Développement). Cette structure était encadrée par une institutrice
et deux AVS (Auxiliaire de Vie Scolaire).

Caractére restreint,
répétitif et stéréotypé
du comportement,
des intéréts et des
activités

N

Altérations .

L Altérations
qualitatives de la itatives d
communication qualitatives des

interactions
(verbale et non p
sociales

verbale)

Figure 3. La triade antistique

Présentation de I'application cATED

Le public avec TSA montre un intérét particulier pour les outils informatiques.
Les cotés stable et prévisible sont rassurants. Le développement d’outils dédiés a
fortement augmenté ces derniéres années et de nombreuses études ont été réalisées
(Moore ¢t al., 2005 ; Zhang et al., 2018).

Lapplication ¢ATED est un outil d’aide a I'apprentissage de I'autonomie a
destination des enfants avec TSA. Elle propose pour cela la création d’un emploi du
temps visuel s’appuyant sur les outils couramment utilisés par ce public, soit
Iutilisation de pictogrammes (images sur des cartes, comme par exemple Makaton!
ou PECS?) et d’un time timer (minuteur visuel). Cet emploi du temps est paramétrable
et personnalisable.

L’écran principal (Figure 4) propose laffichage des taches précédente (2),
courante (1), suivante (3) a réaliser ainsi qu’un timer (4) indiquant le temps restant
disponible pour terminer la tiche courante. Il est possible d’ajouter des sous tiches
(également sous forme de pictogrammes) afin de détailler une tiche comme par
exemple ici, le détail des sous taches a réaliser pour se laver les mains).

L’application est totalement paramétrable, permettant ainsi une personnalisation
complete pour 'enfant qui peut alors choisir ses propres pictogrammes.

I Makaton est le nom d'un systéme de communication qui utilise a la fois un vocabulaire
gestuel et des symboles graphiques (cf. makaton.fr).

2 PECS (Picture Exchange Communication System) est un dispositif de communication par
échange d'images (Frost et Bondy, 2002).
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Figure 4. Fcran principal de l'application ;ATED

Description et réle de I’écosystéme dans les diverses activités de Ia norme ISO
L’écosysteme de cette étude est composé de I'institutrice et des deux AVS de
PULIS TED elle-méme composée de cinq enfants avec TSA de 6 a 1lans. Elles
connaissent les besoins et difficultés de chaque éléve. Accompagnant les enfants
chaque jour a I’école, elles représentent un cadre stable pour les enfants. Pour la
majorité des éléves de la classe, elles les accompagnent depuis plusieurs années.

L’expérimentation s’est déroulée d’avril 2014 a juin 2015. Elle regroupe deux
phases d’évaluation, la premicre sur la version initiale de 'application cATED d’avril
2014 a mars 2015, puis sur la nouvelle version d’avril a juin 2015. Nous allons
maintenant décrire le réle de Iécosystéme dans chacune des phases de
Pexpérimentation (Guffroy, 2017).

Le recueil des besoins. Réalisée en amont de I'expérimentation, cette phase s’est
déroulée sur plusieurs mois en 2013. Lors de différents échanges avec I’écosysteme,
les acteurs de ce dernier ont pu exprimer les besoins des enfants avec TSA. En effet,
I’écosysteme connait les difficultés d’organisation et d’autonomie des enfants. C’est
une problématique quotidienne a laquelle il est confronté. Pour la gestion de 'emploi
du temps, un ensemble de solutions est déja présent dans la structure (affichages
multiples avec pictogramme, time timer sur chaque bureau). Des affichages sont
présents sur les murs a la vue de tous les éléves qui eux-mémes ont une version
personnalisée disponible a leur bureau. Ces solutions sont cependant nombreuses et
difficiles a maintenir car les pictogrammes s’abiment et changent constamment. Ce
recueil de besoins forme une base solide pour la création d’un premier prototype
(Figure 2, étapes 2 et 3).

Création d'nn prototype et mise a disposition de celui-ci. A partir des informations
récoltées a I’étape précédente, un prototype est créé. Il est ensuite mis a disposition
de la classe. Chaque enfant est équipé d’une tablette sur laquelle 'application est
installée. Cette étape est suivie et encadrée par ’écosystéme ainsi que par une
intervenante de notre équipe de recherche qui intervient une demi-journée par

11
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semaine au sein méme de la structure. Cette derniére est la pour accompagner les
enfants mais aussi ’écosysteme. Les enfants saisissent ainsi leur emploi du temps avec
I'aide de I’écosysteme et de I'intervenante.

Phase d'observation et retonrs. La phase d’observation est réalisée in situ.
L’écosysteme étant présent quotidiennement avec les enfants, il est le plus légitime
pour observer les enfants utiliser I'application (Figure 2, étape 5). Des phases
d’observations sont également réalisées par I'intervenante, présente dans la structure
une demi-journée par semaine. Pendant ces moments, elle organise des sessions sur
'application avec les enfants. Une session est présentée a 'enfant comme une activité
de 20 minutes pendant laquelle il va saisir un emploi du temps précis. Aucune grille
d’observation n’est préalablement établie. Les observations sont notées au fil de 'eau
par lintervenante et I’écosysteme. Des réunions régulicres entre ces acteurs
permettent d’affiner et de perfectionner ces observations et prises de notes.
L’ensemble de ces observations est retranscrit. Il est également possible aux enfants
de faire eux-mémes leurs retours dans un support (cahier) mis a leur disposition.

Les retours sont de différentes formes : oraux (entre les enfants et I’écosystéme, les
enfants et I'intervenante, l'intervenante et ’écosystéme) et écrits (prise de notes par
I'ensemble des acteurs : écosysteme, intervenante et enfants).

Analyse des retours. 1’ensemble des informations est alors centralisé (Figure 2,
étape 2) et mis en perspectives (Figure 2, étape 3) par écosysteme et notre équipe.
Chacun apporte son expertise, la connaissance du public et de envitonnement pour
certains, les connaissances informatiques et Interaction Homme-Machine pour
d’autres. Voici quelques exemples de retours en fonction des acteurs :

- L’écosystéme note que les notifications sonores au début de chaque tiche sont
perturbantes pour certains éleves qui montrent une hypersensibilité aux sons.

- D’intervenante quant a elle, a pu observer que certaines erreurs de saisie étaient
dues a des « doigts qui trainent ». En effet les enfants avec TSA ont parfois des
difficultés de motricité fine. Ces appuis non volontaires causaient parfois la perte
de saisie en cours car Penfant changeait d’onglet dans 'application sans le vouloir.

- Les retours des enfants étaient surtout au niveau du visuel, trouvant certaines
images trop petites, des icones non parlantes. Ils ont également remonté qu’ils
souhaitaient retrouver le code couleur préalablement existant dans la version
papier de leurs emplois du temps (un fond de couleur jaune pour les activités du
matin, et bleu pour I'apres midi).

Nous avons pu observer lors de cette étape que les retours sont
complémentaires que ce soient ceux des enfants, de ’écosystéme ou de I'intervenante.

Nouvelle itération. Suite aux retours un nouveau prototype a été créé. Ce dernier
est alors mis a disposition de la structure. Une nouvelle itération de la phase
d’observation et de retours (Figure 2, étapes 1 et 4) commence alors.

Discussion de I’apport de Pécosystéme

L’écosystéme a joué un role important. Son expertise, sa connaissance du public,
et sa présence quotidienne en font un partenaire de qualité pour la conception et
I’évaluation de 'outil. De plus il est un interlocuteur formateur qualifié pour indiquer
a Iintervenant comment se comporter avec le public. Cela a permis a notre équipe
d’étre présente sur place. En effet, le jeune public TSA est rassuré par
Penvironnement sécurisant de la structure. Un intervenant extérieur peut étre
déstabilisant, ce qui n’a pas été le cas grace a I’écosysteme.

12
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Nous notons également 'importance et la légitimité de I’ensemble des acteurs.
En effet, nous avons pu observer une complémentarité dans les retours et
observations de chacun. Globalement chaque acteur apporte des retours d’un type
différent : les enfants expriment des retours sur lesthétique et le placement des
composants, I'équipe pédagogique sur la charge de travail, ’'homogénéité et la
cohérence, et intervenante sur le guidage et la gestion des erreurs. Sans 'un des
acteurs, les informations recueillies auraient été moindres. Le trépied écosystéme
(institutrice et auxiliaire de vie scolaire), enfants et intervenante est complémentaire.
La participation de I’écosysteme ne remplace pas celle des utilisateurs mais la
complete.

3.2 Concevoir un outil avec des personnes présentant des troubles
neuromoteurs
L’objectif du Contréle d’Environnement et de Communication Intégrée (CECI)
est de permettre aux personnes ayant un handicap moteur et des troubles de langage
associés de communiquer, d’accéder au multimédia ainsi qu’a la domotique dans une
chambre d’hépital par exemple.

Profil des utilisateurs.

Les personnes visées par lutilisation de CECI sont des personnes avec des
troubles moteurs des membres supétieurs et/ou des troubles langagiers associés (pas
de parole, parole peu intelligible, pas de maitrise de I'expression écrite, faible
vocabulaire, etc.) (Alper, 2015). Ces troubles du langage peuvent avoir une origine
neuro-musculaire ou cérébrale, etc. Ils peuvent étre liés, entre autres, a une paralysie
des organes de la parole, des maladies neurologiques rares ou une atteinte cérébrale,
des troubles neurodéveloppementaux, .... Les formes d’expression orale et écrite
sont donc trés variables selon la personne en situation de handicap : 'expression orale
peut, par exemple, se limiter a divers cris pour signifier une réponse positive ou
négative. Dans d’autres cas, la communication est parfois uniquement réalisée au
moyen d’expressions faciales, de mouvements résiduels (yeux, téte, doigts, etc.).
Cependant pour les personnes atteintes des troubles neurodéveloppementaux, la
maitrise d’une expression écrite peut étre acquise et cette acquisition du langage est
variable également selon les individus. Voir CIM10 (OMS, 2008) et CCAH pour une
définition des situations de handicap. Ces troubles de la communication justifient
pleinement le besoin de développer des interfaces numériques de communication
adaptées au profil des utilisateurs.

Présentation de P'aide technique

Le systeme CECI est composé deux éléments :
- un boitier (Figure 5) composé d’un émetteut/récepteur infra-rouge et radios (accés
a la domotique et aux dispositifs multimédia), de branchements pour connecter des
contacteurs. Il peut en accueillir quatre au plus. A ces derniers peuvent étre associées
différentes interactions programmables telles qu'un clic droit ou gauche, une
combinaison de touches de clavier etc. Grice a ces contacteurs, la personne peut
interagir avec I'interface virtuelle.
- une interface virtuelle générée par la plateforme SoKeyTo (Sauzin ef al, 2014)
(Figure 5). Celle-ci est constituée de plusieurs niveaux et permet a la personne de
communiquer via divers modes (tableau numérique de communication visuel,
message vocal et/ou éctit), de controler lenvironnement domotique et/ou
multimédia, d’exécuter des applications.

13
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Suivant les capacités de la personne, il est possible de paramétrer les interactions.
A chaque bouton de Pinterface est associée une description textuelle de la fonction
du bouton qui peut étre lue par un systéme de synthese vocale.

Dans notre étude de cas, les utilisateurs principaux sont les personnes en
situation de handicap avec tous les profils décrits au §3.2. L’aidant professionnel ou
familial est quant a lui également un utilisateur car il est aussi un interlocuteur du
dialogue lorsque linterface CECI est utilisée pour communiquer. Il peut en étre
Pinitiateur ou le récepteur.
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Figure 5. Boitier de controle et d’environnement et d’une interface congue pour une personne en
sitnation de handicap

Description et réle de I’écosystéme dans les diverses activités de la norme ISO

Notre écosysteme est constitué de médecins, d’ergothérapeutes, de
psychologues, de familles ou proches. Nous avons appliqué les cing étapes de la
démarche de conception (voir Figure 2).

Dans I’étape 1, les ergothérapeutes et les psychologues évaluent les capacités de
la personne en situation de handicap. Ces capacités sont évaluées au moyen d’échelles
sur la communication, la motricité, les capacités cognitives et les capacités
attentionnelles, voir (Baudet ¢z a/, 2019) pour une illustration de ces échelles. Les
ergothérapeutes et la famille définissent ensuite le contexte d’usage de l'aide
technique, a savoir, essentiellement leur chambre au sein de la Maison d’accueil
spécialisée ou de I'Institut d’Education Motrice et la résidence de leur famille. Pour
notre population, I’aide technique CECI doit cohabiter, si possible, avec le systeme
de commande du fauteuil.

Les besoins en termes de fonctionnalités de linterface, d’interactions et de
représentations des pictogrammes et les contextes d’usage (étapes 1 et 2) sont
exprimés par les ergothérapeutes et les auxiliaites de vie. Ceux-ci peuvent étre
éventuellement complétés par les aidants familiaux. Ces fonctionnalités concernent la
communication avec les aidants professionnels et familiaux pour exprimer un souhait
de communication, un sentiment, une douleur, etc. Elles permettent aussi la
réalisation d’activités, la commande de dispositifs multimédia (télévision, radio, etc.),
P'accés a des morceaux de musique en playlist, ou a des applications interactives.
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L’étape 3 concerne Iétape de co-design de l'aide technique CECI entre
Iécosysteme et les chercheurs en interaction homme-machine. I’écosysteme
propose, par exemple, les représentations des pictogrammes et les chercheurs
proposent des tailles de pictogrammes, des contrastes en tenant compte d’une part
des capacités perceptives, motrices de la personne en situation de handicap et d’autre
part de connaissances sur des études antérieures sur 'accessibilité et 'utilisabilité. Une
autre illustration est la proposition de caractéristiques d’un dispositif d’interaction par
les ergothérapeutes et la fabrication d’une maquette par la mise en ceuvre dune
méthode de DIY (Do It Yourself) (Meissner et al., 2017) par les chercheurs.

Cette phase donne lieu a de nombreux échanges entre les deux parties. Dans
notre approche, cette phase de co-design est mise en ceuvre dans les trois versions de
prototype (basse fidélité, moyenne fidélité et haute-fidélité, étape 4). Les parties
numériques et technologiques sont plus spécifiquement développées par I’équipe
d’interaction homme-machine alors que les nouveaux besoins ou données sur les
capacités des personnes en situation de handicap sont formulés par le personnel
paramédical.

Les concepteurs et les chercheurs proposaient toutes les semaines des
prototypes basse et haute-fidélité. Ces prototypes étaient dans un premier temps
utilisés par Pergothérapeute pour valider la ou les fonctions de communication
implémentée(s) et dans un deuxiéme temps, la ou les proposer a la personne en
situation de handicap. Lors de cette séance hebdomadaire d’essai du prototype CECI
par la personne en situation de handicap, le couple (personne-ergothérapeute)
s'attachait a faire découvrir et a valider les nouvelles fonctionnalités de
communication de la solution numérique. Cette validation se faisait en utilisant les
communications faciales et gestuelles ou le cahier numérique mis en place entre la
personne en situation de handicap et 'ergothérapeute. C’est ainsi que les besoins des
personnes en situation de handicap ont été validées ou précisées.

Cette phase de collaboration tres étroite entre ergothérapeute et la personne en
situation de handicap s’est poursuivie lors de la phase d’adaptation de I'aide technique
CECI aux capacités fonctionnelles de la personne en situation de handicap. Cette
phase se caractérise par une phase d’adaptation et d’appropriation trés longue
(plusieurs séances par semaine pendant plusieurs mois) (Sauzin ef af., 2015). Dans
cette phase (étape 5), les ergothérapeutes jouent un role essentiel lors des essais de
paramétrage des techniques d’interaction (systeme de balayage, click temporisé, click
normal, etc.), la mise en place ergonomique du systeme CECI (positionnement de la
tablette et des dispositifs d’interaction), lutilisabilit¢ des représentations des
pictogrammes (taille, retour de sélection, etc.). Leur implication est également
importante dans la phase d’appropriation de I'aide technique CECI pour son
apprentissage avec un retour hebdomadaire de besoins aux chercheurs (ajout d’un
nouveau pictogramme correspondant a un besoin, besoin d’une nouvelle technique
d’interaction, par exemple validation au relachement, etc.).

Discussion de Papport de P’écosystéme

La place des psychologues et des ergothérapeutes a un role essentiel. En effet,
le processus de co-conception a pu démontrer Papport trés important de ’écosysteme
dans la compréhension du contexte d’usage et la perception des besoins de la
personne en situation de handicap (étapes 1 et 2). Ces besoins résultent également
des retours des usages des aides techniques non numériques (aides de vie et
ergothérapeutes) : agendas visuels, affichage de la météo, cahier de communication
mis en place dans les Maisons d’Accueil Spécialisées.

Lors des étapes de co-conception, ’écosysteme a proposé des recommandations
de pictogrammes utilisés dans la communication inter personnelle. Lors des phases
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de découverte et d’appropriation du systeme CECI, les séances d’ergothérapie ont
permis de choisir et de configurer I'interface CECI, de déterminer le choix du
dispositif d’interaction et I'insertion du systeme CECI dans Penvironnement de vie
(fauteuil roulant, bureau, par exemple).

Les ergothérapeutes avec I’équipe de chercheurs ont pris soin de proposer une
solution ergonomique globale de l'aide CECI comprenant Iaccessibilité des
pictogrammes mais également la recherche du positionnement de la tablette du
systeme CECI par rapport a la personne en situation de handicap et du dispositif
d’interaction.

Cette étude a permis de démontrer également 'importance des facteurs de
confiance et d’¢coute de I’écosysteme dans le processus d’appropriation et
d’acceptabilité de I'aide CECI, réle essentiel pour I'acceptabilité des aides techniques
et la minimisation de I’abandon des aides techniques selon Sugawara ef a/. (2018, page
716) : “The strong correlation found between abandonment levels and the simultaneous use of
multiple devices should be taken into account by health professionals when prescribing assistive
products and providing guidance to users”.

3.3 Concevoir un systéme d’aide pour des utilisateurs avec paralysie
cérébrale

Profil des utilisateurs.

Cette étude s’est intéressée aux utilisateurs avec paralysie cérébrale, de type
athétosique (Rosenbaum ez al, 2007). Ces personnes font des mouvements
involontaires a cause d’'un probleme neuronal dd a un manque d’oxygene a la
naissance. Leur cerveau comporte un ensemble de neurones endommagés qui envoie
des messages erronés aux muscles. Ces mouvements involontaires augmentent en
période de stress et disparaissent durant le sommeil. De plus, ces personnes ont un
probleme de dysarthrie (Darley ez al, 1969). Ce trouble entraine une déformation des
mots prononcés par la personne. Cependant la majorité de ces personnes n’ont pas
de probléme cognitif, ni de probléme de formulation de phrases (Rackauskaite ez al,
2020). Par conséquent, ces personnes peuvent s’exprimer normalement soit avec une
aide 2 la communication (Guettier ¢ al, 2012), soit oralement si leur(s)
interlocuteur(s) a(ont) I’habitude de leur maniére de communiquer (verbal, para-
vetbal et/ou gestuel).

Présentation de I’aide technique

Le systtme d’aide a la communication au centre de cette étude est appelé
ComMob (Communication et Mobilité) (Guertier ¢z al., 2013). ComMob propose un
ensemble de modules, dont le principal se nomme « formulation de phrases ». 11
permet de formuler un ensemble de phrases a partir de pictogrammes. La Figure 6
représente la page d’accueil de ce module.

La zone 1 correspond a I'ensemble des pictogrammes se trouvant dans la
catégorie «taxi ». La zone 2 sert a afficher les pictogrammes sélectionnés par
Putilisateur. La phrase formulée par I'utilisateur est affichée en zone 3. La zone 4
comporte trois boutons, dont : « lire » pour une prononciation par synthese vocale et
un affichage par ComMob de la phrase formulée. Un module d’aide a la
programmation est également disponible. Tous les modules de ComMob sont
détaillés dans la these de Y. Guerrier (2015).
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Figure 6. Module « formulation de phrases avec des pictogrammes » de ComMob

Description et réle de I’écosystéme dans les diverses activités de Ia norme I1SO

Pour réaliser le systeme ComMob, nous nous sommes appuyés sur le cadrage
offert par chaque étape de la norme ISO. L’écosysteme a joué un réle primordial dans
la conception, de méme que dans I’évaluation.

Notre écosysteme était composé de Iutilisateur, de son accompagnant, du ou
des destinataires du message prononcé par ComMob, et plus généralement de
Ienvironnement dans lequel se trouve lutilisateur. La personne accompagnante
pouvait étre une auxiliaire de vie ou un membre de la famille.

A présent, nous allons décrire le role de I’écosysteme dans les différentes étapes
du cadre méthodologique de la norme ISO.

Dans la premiere étape, une réflexion a porté sur le profil de Iutilisateur avec
paralysie cérébrale et ses caractéristiques principales, ayant des incidences en termes
de besoins et impacts sur I'interaction homme machine (IHM). Des discussions et
observations avec des acteurs de I’écosysteme ont permis de comprendre les réactions
de la personne avec paralysie cérébrale dans son environnement. En particulier, si
Putilisateur se trouve dans un milieu bruyant et stressant, il va avoir tendance a faire
beaucoup de mouvements involontaires. Par conséquent, I'utilisation du systeme de
communication sera plus difficile. En conséquence, nous avons pu adapter 'THM,
par exemple en prévoyant des boutons de grande taille pour faciliter 'acces aux
fonctionnalités.

Durant la deuxieéme étape, qui consiste a récupérer les besoins du futur
utilisateur, nous avons utilisé ’écosystéme pour observer la personne handicapée en
milieu réel (par exemple a la maison, en mobilité, au travail). Une personne avec
paralysie cérébrale n’aura pas le méme nombre de mouvements involontaires selon
I’endroit ou elle se trouve ni méme selon la personne dont elle est accompagnée. Ces
éléments font varier son niveau de stress et donc le nombre de mouvements
involontaires. De plus, des personnes accompagnantes ont pu nous donner des
informations utiles pour mieux comprendre le handicap. Des observations ont pu
étre faites par le premier auteur de cet article qui est lui-méme handicapé, ainsi que
des interviews, aupres de personnes du méme profil. II a aussi interagi avec un
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ensemble de personnes accompagnantes (aides 2 domicile, membres de la famille) :
ils ont pu donner leur avis sur le handicap et les besoins en aide a la communication,
ainsi que sur ComMob, a partir du moment ou des maquettes puis des prototypes ont
commencé a étre disponibles.

Pendant la troisieme étape, le concepteur de ComMob a préparé le design du
futur systéme en prenant en compte les besoins de I'utilisateur et de 'écosysteme, en
termes de communication et d’aide a ce sujet. Le concepteur avait de trés bonnes
connaissances sur les besoins des utilisateurs représentatifs, étant lui-méme de ce
profil et ayant ou ayant eu 'occasion de cotoyer un ensemble de personnes de méme
profil ; par conséquent, il connaissait bien les différentes caractéristiques et incidences
du handicap. Cependant, le concepteur s’est également appuyé sur I’écosystéme pour
prendre en compte d’autres contraintes : comme le systeme doit pouvoir étre utilisé
en mobilité, de nombreuses contraintes étaient imposées, comme la luminosité ou
encore le niveau sonore, qui peuvent varier.

Dans la quatrieme étape, le concepteur a réalisé un prototype qui a été amélioré
ensuite suivant les résultats provenant de divers tests utilisateur impliquant ou non
Pécosysteme (cf. derniere étape), visant a vérifier la correspondance entre la solution
apportée et les besoins des utilisateurs avec paralysie cérébrale et des personnes avec
qui ils communiquent via ComMob. Le prototype a été réalisé a partir des besoins et
contraintes identifiés précédemment, ceux-ci étant ensuite affinés durant les tests.

Durant la derniére étape, nous avons choisi de tester notre systeme d’abord en
laboratoire selon deux approches. Dans la premiere, décrite dans (Guerrier, 2015),
I’évaluateur observait un utilisateur de ComMob avec paralysie cérébrale, et notait ses
éventuelles difficultés dans I'utilisation des différentes fonctions (un seul utilisateur
de ce profil était disponible), avec le but de procéder a des premiéres améliorations.
Dans la seconde, des tests ont été réalisés avec dix participants sans paralysie
cérébrale, ayant a utiliser ComMob en exploitant un dispositif permettant de simuler
des mouvements involontaires (Guerrier ¢ al, 2019); d’autres améliorations a
apporter ont ainsi pu ¢tre mises en évidence. Le systéme a ensuite été testé avec un
écosysteme réel. Dans ce dernier cas, un testeur était placé a entrée d’un magasin,
avec une tache consistant a faire une demande via ComMob a des interlocuteurs «
priori inconnus (avec observation des interactions et interview des participants ayant
répondu favorablement a la demande) (Guertier ¢ al., 2014).

Discussion de I’apport de Pécosystéme

Comme décrit précédemment, I’écosysteme a joué un role important dans
chaque étape de conception centrée utilisateur du systeme. Il a permis de prendre en
compte les besoins des futurs utilisateurs par observation dans différents contextes,
et aussi de mieux comprendre des contraintes soumises aussi bien par leur
environnement humain que socio-technique. Des personnes représentatives de celles
interagissant avec les futurs utilisateurs ont fourni un ensemble d’informations sur les
habitudes de la personne handicapée, et ses besoins en termes daide a la
communication. Grace a cela, il a été constaté que la personne handicapée n’exprime
pas facilement la totalité des besoins, dans la mesure ou ses interlocuteurs deviennent
en outre des utilisateurs secondaires du systeme. Cela prouve que I’écosysteme joue
un réle doublement important dans P'observation en situation réelle : aussi bien
relativement a son utilisation principale (par I'utilisateur handicapé) que secondaire
(interlocuteurs appartenant a ’écosystéme). De plus, les personnes aidantes peuvent
donner leurs avis sur le systeme (des les spécifications et premieres phases de
maquettage). Cela permet de prendre de la hauteur, et de recueillir des informations
qui sont parfois difficilement exprimées par la personne handicapée.
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L’écosystéme était constitué d’acteurs variés. Ainsi, de multiples accompagnants
ont fourni des informations utiles a la conception du systéme, par leur connaissance
de la personne handicapée et leurs expériences variées. De plus, leur regard extérieur
donnait des points de vue complémentaires par rapport aux besoins d’utilisateurs avec
paralysie cérébrale, athétosiques.

Lutilisateur avec paralysie cérébrale, le plus au centre de la démarche, était un
cas particulier, car il était également le concepteur qu’il est possible de qualifier de
principal du systeme. Par conséquent, il connaissait trés bien les besoins d’utilisateurs,
au sens large du terme, ce qui a été tres utile durant Iétape de conception du
prototype.

L’observation d’interactions avec des destinataires de messages (i.e.
interlocuteurs via ComMob) a pu donner des indications utiles pour la conception du
systeme. Cela est treés important, car les personnes qui n’ont pas ’habitude des aides
a la communication peuvent étre perturbées lorsquune personne veut dialoguer au
travers d’un logiciel. De plus, 'observation de I’écosysteme a permis d’améliorer
progressivement ComMob (par ex. en ajoutant un bouton pour répéter la phrase
précédemment saisie par lutilisateur, ou agrandir les boutons pour faciliter
Iutilisation du systéeme durant un moment de stress).

4 Discussion

Contrairement a I'ensemble des articles analysés dans la section de I’état de I'art
(cf. Tableau 1), les trois études de cas s'appuient sur la norme ISO et son cadre
méthodologique. Ces études démontrent que non seulement la personne en situation
de handicap, mais également son écosystéme, ont été impliqués (cette démarche
n’étant pas systématiquement mise en ceuvre dans la littérature étudiée, cf. Tableau
1). Grace a cette démarche, il a été possible de concevoir et évaluer des systémes
d'aide pour des personnes ayant des troubles du langage expressif répondant aux
besoins exprimés par des personnes en situation de handicap, ainsi qu'a d'autres
besoins enrichis ou précisés grice a l'expérience issue de différents acteurs de
I'écosysteme. A ce sujet, Augusto e al. (2018) ont défini quatre acteurs pour la
conception d’aides domotiques : Putilisateur primaire (personne en situation de
handicap) ; lutilisateur secondaire (aidants professionnels) ; Iutilisateur tertiaire
(service d’éducations, de transports, etc.) ; et autres (personnes intéressées par I'aide
domotique mais pas utilisateurs). Les acteurs de I'écosysteme des trois études de cas
regroupent les utilisateurs secondaires et tertiaires d’Augusto ¢f al, et autres
utilisateurs dont les aidants familiaux et les amis.

Dans les trois études de cas décrites dans la section 3, les acteurs de I’écosysteme
ont revétu des roles différents dans les étapes du processus de conception de la CCU.
L’écosystéme a formulé la demande, facilité la participation de la personne en
situation de handicap en créant des contextes de confiance, co-congu, testé la
solution, configuré et fait approprier et apprendre la solution technique. Outre ces
réles de la CCU I’écosystéme a eu une influence bénéfique sur la participation et I’état
psychologique de la personne en situation de handicap : en effet si celle-ci est
accompagnée par ses aidants professionnels, elle est plus en confiance et appréhende
plus facilement la tache ou Iactivité a faire. Dans le champ de la rééducation (Vella ez
al., 2015), lergothérapeute, défini comme acteur indirect de I’écosysteme, selon la
catégorisation d’Augusto e al. (2018), sait rassurer la personne et la motiver
(encouragement verbal ou contact physique de type frotter le dos ou la main par
exemple). Dans le cas de personnes avec des mouvements involontaires (personne
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ayant une paralysie cérébrale), 'écosystéme, par sa présence, peut éviter de provoquer
un stress, source de tels mouvements. En effet, pour y pallier Guerrier (2015) a
proposé d’adapter I'interaction avec I’écosysteme en facilitant le pointage au cours des
interactions avec ’écosysteme. Il en est de méme en ULIS TED ou I’équipe
pédagogique (enseignante et AVS) a permis une mise en confiance et une réduction
du stress pour les enfants avec TSA lors des sessions de travail. Cela a permis aux
enfants d’avoir un comportement habituel lors des sessions de travail sans que la
présence de l'intervenante extérieure ne crée un biais (Guffroy, 2017).

Cette illustration de la participation au travers de trois études révele des roles et
des interventions différents de I’écosysteme dans la CCU en raison de la diversité de
la population d’étude avec des troubles de la communication différents (TSA,
neuromoteurs et plasticité cérébrale).

Pour les trois études de cas décrites dans cet article, I'écosysteme est intervenu
dans la compréhension du contexte et des besoins, la formulation des besoins, la
conception et évaluation des diverses itérations des prototypes comme le montre la
Figure 7. Notamment, I’écosystéme a indiqué 'importance de la personnalisation et
de l'adaptation de l'aide technique CECI dans le processus d’appropriation, de
I’évaluation comportementale des enfants du systtme ¢ATED et des retours
utilisateurs du systeme ComMob. Les observations, les suggestions et les essais de
chaque itération ont été analysés par les concepteurs avec appui de I’écosysteme. La
Figure 7 montre la place importante du concepteur dans toutes les étapes de la CCU.
Cette collaboration, tres étroite, nécessaire entre le concepteur, Iécosysteme et
Putilisateur final s’est déroulée dans les activités de la CCU décrites pour les trois
études de cas rapportées dans cet article. Soulignons la participation de Iutilisateur
final dans la co-conception de I'aide de compensation. Dans 'aide CECI, I'utilisateur
est co-concepteur de sa solution au travers de l'ergothérapeute. Dans le projet
¢ATED, P'utilisateur est a la fois concepteur pour certaines activités (retours écrits par
exemple) et co-concepteur de P'outil via linstitutrice et les AVS. Quant au systeme
ComMob, il fait apparaitre le role important des acteurs « Autres » dii 4 son usage
dans la Smart City (citoyen lambda). Nous pensons également que la participation de
I’écosysteme facilite le processus d’accessibilité et d’acceptabilité, comme rapporté par
Sugawara ez al. (2018), de I'aide technique par les personnes en situation de handicap.
Les deux études de cas ¢ATED et CECI démontrent que linterface peut étre
facilement adaptée pour prendre en compte les nouveaux besoins dus a I’évolution
des capacités fonctionnelles de la personne en situation de handicap. Cette prise en
compte permanente des besoins est essentielle pour que les aides techniques ne soient
pas abandonnées par les personnes en situation de handicap (Federici ez al, 2016).
Notons que dans le cas ComMob, relativement a la Paralysie Cérébrale, les différences
inter-individuelles peuvent aussi conduire a des besoins en termes d’adaptation
(Rosenbaum ef al., 2007).

Ces nouvelles ressources numériques impactent la relation avec les aidants.
L'équipe du projet ¢ATED a pu constater des changements dans le comportement
des enfants de l'étude. En effet ces derniers vont plus facilement vers les autres
petsonnes de l'établissement, enfants comme adultes. La tablette devient un
médiateur aidant a la communication. Elle devient alors soit un outil d'aide a la
communication par pointage, soit un déclencheur d'échanges (les enfants montrent
ce qu'ils peuvent faire avec la tablette ou encore les photos qu'ils ont pu prendre avec).
Dans le cas de l'aide technique CECI, la communication peut étre initiée par la
personne handicapée qui demande a son aide de vie, « Comment vas-tu anjonrd’hui ? »,
« Je voudrais boire un café », etc. La personne en situation de handicap devient autonome
dans la gestion de sa communication avec I'outil numérique CECI : elle peut étre a
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son initiative et ne la subit plus comme dans le cas d’un cahier de communication
pour lequel il est dépendant de la disponibilité de Ilaidant. Au-dela du gain
d’autonomie dans la communication, I'aide CECI devrait permettre une meilleure
participation sociale de personne handicapée avec son environnement humain. Pour
le cas ComMob, le fait de disposer d’une tablette sur fauteuil roulant permet
d’envisager une mobilité dans un lieu public avec une plus grande autonomie
(Guettier et al., 2014).

Notre approche de co-conception avec I’écosystéme questionne toutefois
P’expression indirecte des besoins formulées par 1’écosystéeme. Comment peut-on
s’assurer que les aidants ne déforment pas la demande ? Est-ce que la demande refléte
totalement les besoins des personnes en situation de handicaps ? Dans ’étude de cas
de CECI, la double collecte des informations par observation de 'ergothérapeute et
des logs d’activités s’est montrée pertinente, notamment lorsque les difficultés d’usage
n’ont pas été anticipées voire connues par ’écosysteme.

Le retour d’expérience lié a ces trois études de cas plaide par conséquent pour
la spécification des réles des acteurs de la CCU en fonction des utilisateurs finaux.

Nous pensons dailleurs que la norme ISO gagnerait a recommander
explicitement, dans différents domaines d'application, l'intervention d'acteurs de
l'écosystéme de 'utilisateut. Cela permettrait d'aller vers une conception centrée sur
l'utilisateur et son écosystéme comme suggéré par (Guffroy ¢z al., 2017). La section
suivante va donc dans le sens d’une recommandation de ce type.
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Figure 7. Adaptation de la CCU pour les trois études de cas

5 Recommandation pour une systématisation de la participation
des acteurs de ’écosysteme en situation de handicap, dans le cas

de troubles du langage expressif

Notre recommandation est d’ordre méthodologique. Il s’agit de systématiser la
participation de I’écosystéme de lutilisateur en situation de handicap dans une
démarche de conception centrée utilisateur de systeme interactif d’assistance ou
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d’accompagnement, dans le cas de troubles du langage expressif. La Figure 8, adaptée
de 'ISO 9241, illustre cette recommandation.

La démarche centrée utilisateur recommandée s’appuie en conséquence sur la
participation de trois types d’acteurs : les utilisateurs finaux, leur écosystéme et
I’équipe de conception. Il est important de définir leurs roles, chacun doit savoir ce
qu’il a a faire :

Lutilisateur en situation de handicap doit étre conscient de la 1égitimité de sa
participation. II est important de lui expliquer sa participation dans I'expression des
besoins, les retours des tests et des usages, que ce soit pour lui ou pour des utilisateurs
de méme type. Lors de la mise en ceuvre de la CCU, les outils et les méthodes doivent
étre adaptés aux capacités intellectuelles, sensorielles, physiques et cognitives de
Putilisateur pour qu’il y participe pleinement.

Planifier le processus de
conception centrée sur

Fopérarcur humain

La solution de
concepiion sarisfait aux
<xigences udlisateur

Interdépendance des activités de conception centrées utilisateut,
selon : ISO 9241-20

Identification des acteurs de la démarche

Le ou les utilisateurs en situation de
handicap

- Acteurs de leur écosystéme (urilisateurs

Mise en ceuvre de la [ directs ou indirects du systéme visé)
dématche avec implication o
des utilisateurs et de leur(s) , . - Concepteurs
écosystéme(s) !

Tllustrations : flaticon.com

Figure 8. I/lustration de la recommandation lice a la systématisation de la participation de
Lécosysteme dans les activités de la CCU, dans le cas d’utilisatenrs avec troubles du langage

- L’écosystéme accompagne I'utilisateur dans la démarche de conception mais
participe également a cette démarche en tant qu’acteur co-concepteur, au sens de
la CCU, c’est-a-dire présent dans les différentes activités. En effet, les roles des
divers acteurs de I’écosystéme s’averent multiples : expression de la demande en
termes d’aide a apporter, expression des besoins, co-conception dans le processus
de conception, configuration de I'aide technique, apprentissage de I'aide, acteur
de la validation des prototypes et sujets participant a I’évaluation de I'aide de
suppléance ou de rééducation en tant que professionnel. Nous proposons a titre
de premiéres recommandations, sans souci d’exhaustivité mais plutét de
représentativité pour :

o La compréhension du contexte: participation de psychologue(s),
d’ergothérapeute(s), de médecin(s) a la définition et a ’évaluation des
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capacités de communication, cognitives, attentionnelles et motrices
dans le cas d’une aide technique de communication (Alper, 2015) au
moyen d’échelles d’évaluation des capacités fonctionnelles (Baudet ez
al., 2019) et CIF (OMS, 2001) ; de maniere générale, les aidants
professionnels ou non peuvent aussi aider a la compréhension du
contexte ;

L’expression de la demande : participation des divers acteurs de
I’écosysteme aux séances de brainstorming, de focus group de « story
method design » mis en ceuvre pour la participation de personnes en
situation de handicap (Slegers e7 a/., 2016) ;

L’étape de co-conception ; participation des divers acteurs de
I’écosysteme a toutes les phases de prototypage (prototypes basse et
moyenne fidélité au moins ; cf. a ce sujet Coyette et Vanderdonckt
(2007)) ; Branco et al. (2016) rapportent le role essentiel joué par la
famille dans le processus de co-conception avec des personnes
démentes ;

La phase de configuration et d’appropriation; patticipation
essentiellement des aidants professionnels et familiaux dans la
configuration d’utilisation de ’aide technique, dans I'apprentissage de
’aide technique jusqu’a son acceptabilité ; A ce titre, ’écosysteme est
aussi un médiateur pour apporter de 'aide psychologique aupres de
personnes en situation de handicap avec des troubles attentionnels ou
psychologiques (Sauzin ¢z al., 2015 ; Guftroy, 2017) ;

La phase d’évaluation : participation des divers acteurs de I’écosysteme
aux ¢évaluations de I'aide technique en tant qu’aidants professionnels
pour valider les fonctionnalités de ’aide et son paramétrage.

- Le concepteur quant a lui doit adapter ses interventions a ses interlocuteurs.

6

L’étroite collaboration avec I’écosysteme prend son sens ici aussi dans la mesure
ou I’écosysteme joue le role d’interface avec utilisateur final. Pour plus de détails
voir la norme ISO 9241. L’étroite collaboration entre I’écosysteme et le
concepteur permet de co-concevoir des prototypes, d’analyser et valider les
demandes formulées par I’écosystéme et les comportements observés de la
personne en situation de handicap lors des usages. Chacun apporte son expertise
dans la mise en ceuvre de la CCU. Au-dela du fait de «juste fournir quelques
informations », ’écosystéme est acteur de la conception et de I’évaluation dans la
démarche CCU.

Conclusion

Cet article a porté sur I’étude de la place de I’écosysteme dans la conception

centrée utilisateur des aides techniques, et particulierement dans les différentes étapes
proposées de la norme ISO 9241. Un ensemble de dix articles représentatifs,
provenant de la littérature, a été analysé a la lumiére de la prise en compte de la norme
ISO, ainsi que de la place ou non de l'utilisateur et de son écosysteme dans la
compréhension et la spécification du contexte, la conception et I’évaluation de
systeme. Cette analyse ciblée montre une grande diversité des approches, et en
particulier des différences importantes en termes d’implication des différents acteurs
(cf. Tableau 1).
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Nous avons ensuite décrit un retour d’expérience sur trois exemples de projets
concernant des systémes destinés a différentes catégories d’utilisateurs avec troubles
du langage expressif, qui montrent que les adaptations de la mise en ceuvre de la CCU
par la prise en compte de I’écosystéme sont pertinentes. Ces trois systemes ont été
congcus et sont utilisés dans un contexte réel et les évaluations ont prouvé leur utilité
et utilisabilité¢ (Guertier e al., 2014 ; Guffroy, 2017 ; Baudet ¢ a/., 2019). Ces trois
études de cas illustrent de maniere représentative que le processus de conception doit
impliquer les utilisateurs finaux en situation de handicap mais aussi leur écosystéme.
Cet écosysteme est essentiel pour la compréhension et la spécification du contexte, la
phase de conception ainsi que les phases d’appropriation et d’évaluation comme le
montre les trois études de cas. Par contre, il s’avere que Iécosysteme peut influer
directement sur l'utilisation de I'aide, ce qui souléve des questions d’éthique, a savoir
jusquou I’écosysteme doit-il étre impliqué, jusqu’ou son réle doit-il étre défini
notamment dans les phases d’appropriation et d’évaluation. Par exemple, dans le
troisieme cas d’étude ComMob, Iécosysteme influence directement I'utilisation de
Paide a la communication, car lutilisateur avec paralysie cérébrale fait plus de
mouvements involontaires lorsqu’il se trouve dans un environnement source
d’émotions diverses. De méme dans la phase d’appropriation de CECI, I’écosysteme
encourage la personne en situation de handicap a franchir les difficiles étapes de
I'appropriation en mettant en place de la communication non verbale, sourires, clins
d’ceil, etc., poutr 'encourager. Lors de P'appropriation de 'application ¢ATED en
classe, I’équipe pédagogique a pu accompagner les enfants dans la prise en main de
ce nouvel outil et a géré les soucis d’emploi du temps (changements de derniere
minute dans ’'emploi du temps du jour créant une différence entre ce que I’application
indiquait et ce qui se passait réellement en classe par exemple). La participation des
aidants familiaux et professionnels, des enseignants spécialisés mais aussi de la famille
est donc essenticlle pour favoriser 'appropriation et I'acceptabilité d’une nouvelle
aide technique comme le rapportent Vella ez 2/ (2015), ainsi que McCreadie et Tinker
(2005).

A Texemple des trois études de cas décrites dans cet article, notre objectif sera
de vérifier la généralisation de notre approche a la conception des aides techniques
pour les personnes en situation de handicap avec des troubles de la communication
et des troubles cognitifs ou I'écosysteme est essentiel. L’étape suivante sera de vérifier
notre approche relativement aux autres situations de handicap (sensorielles et
motrices). Un autre objectif sera de formaliser les modalités et les types d’interaction
entre les personnes en situation de handicap et I’écosysteme pendant les phases
d’appropriation pour identifier les processus d’adaptation utiles pour la
personnalisation des aides techniques.
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