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ABSTRACT

Providing assistance to people with progressive diseases, such as
Parkinson’s disease, is a major challenge. The needs of these users
change from moment to moment over a short, medium or long pe-
riod. Our study focuses on communication disorders in people with
Parkinson’s disease. In order to implement a technology solution
to meet their needs, it is essential that the end users of evolving
profiles are at the center of the design. For this, we realized the
need to adapt the user-centered approach presented in the IS0 / IEC
9241-210 standard to consider the evolving profile. In addition, we
explicitly integrate the principles of participatory design into the
approach. The proposed approach is being used to develop a useful
and scalable communication tool for different user profile.

CCS CONCEPTS

« Human-centered computing — HCI design and evaluation
methods; HCI theory, concepts and models.

KEYWORDS

User-centered design, ISO/IEC 9241-210, evolving profile, participa-
tory design, communication support

RESUME

Fournir une assistance aux personnes atteintes de maladies évolu-
tives, comme la maladie de Parkinson, représente un défi majeur.
Les besoins de ces utilisateurs changent d’un moment a I’autre sur
une période courte, moyenne ou longue. Notre étude se concentre
sur les troubles de la communication des personnes atteintes de
la Maladie de Parkinson. Afin de mettre en ceuvre une solution
technologique pour répondre a leurs besoins, il est essentiel que
les utilisateurs finaux de profils évolutifs soient au centre de la
conception.Pour cela, nous avons montré la nécessité d’adapter
I’approche centrée sur I'utilisateur présentée dans la norme ISO/IEC
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9241-210 pour considérer le profil évolutif. De plus, nous intégrons
explicitement dans I’approche les principes de la conception partici-
pative. L’approche proposée est utilisée pour développer un outil de
communication utile et évolutif pour différents profils d’utilisateurs.

MOTS-CLES

Conception centrée utilisateur, ISO/IEC 9241-210, profil évolutif,
conception participative, Aide a la communication
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1 INTRODUCTION

La maladie de Parkinson (MP) est une maladie chronique, progres-
sive et dégénérative des neurones qui affecte des personnes dans
le monde entier [32]. Environ 75% des personnes atteintes de MP
ont des caractéristiques de la parole et de la voix qui affectent leurs
capacités de communication [4], [12], [17]. Les troubles cognitifs
[33], [30], [19], [16] peuvent également étre présents et avoir des
répercussions sur la motivation a communiquer. Ces troubles sont
généralement observés au fil des années mais peuvent également
apparaitre de maniére évolutive et fluctuante sur des périodes plus
courtes (heures ou d’un jour a l'autre).

Dans ce contexte, le défi de notre recherche se situe sur la prise
en compte du caractére évolutif de la personne MP. Cela passe par
I'intégration de ce type d’utilisateurs finaux dans la conception
d’un outil d’aide & la communication.

Plusieurs travaux sur la maladie de Parkinson ont procédé par
la conception centrée sur I'utilisateur. Ils traitent différents aspects
de la maladie comme, par exemple, le diagnostic ou le suivi de la
personne MP [25], [6], [18]. Nous avons remarqué que trés peu
traitent le probléme de communication [1], [27], [22] et surtout,
aucun d’eux n’a pris en compte I’évolutivité du profil de la personne
MP dans leurs solutions.
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Dans cet article, nous proposons un processus appelé conception
centrée sur I'utilisateur pour un profil évolutif (CCU-PE). Ce pro-
cessus permettra de prendre en compte le caractére évolutif d'un
utilisateur sur une courte, moyenne et longue durée. Ce processus
est utilisé pour le développement d’une application évolutive d’aide
a la communication pour les personnes atteintes de la MP.

Cetarticle est organisé en trois sections. La section 2 présente une
bréve revue des travaux dans le domaine de la maladie de Parkinson.
La section 3 présente notre proposition CCU-PE, illustrée par des
exemples issus du cas d’étude visant le développement d’un logiciel
d’aide a la communication pour les personnes atteintes de la MP.
La section 4 conclut cet article en présentant les travaux en cours.

2 LA CONCEPTION DES LOGICIELS SUR LA
MALADIE DE PARKINSON

La littérature présente différents travaux pour le développement des
logiciel sur la maladie de Parkinson utilisant une approche centrée
sur l'utilisateur. Les travaux sont orientés selon différents intéréts
sur la MP.

Certains travaux ont été réalisés pour le diagnostic de la MP [37],
[11], [34], [15]. Dans ’'approche centrée utilisateur utilisée, des
entretiens et des ateliers [37], avec des personnes atteintes de la MP
et aides-soignants ont été menées pour impliquer les utilisateurs.

D’autres travaux se sont basés sur des questionnaires et les
échelles spécifiques qui décrivent les stades de la MP [37], [35],
[22]. 11 s’agit de I’échelle UPDRS (Unified Parkinson Disease Rating
Scale) [9], [31] ou I’échelle de Hoen et Yahr [13]). Ces échelles sont
habituellement utilisées par les médecins pour diagnostiquer la
maladie.

Nous avons également trouvé des travaux basés sur I'auto-suivi
ou l'auto-traitement des personnes atteintes de la MP. Ils ont aussi
procédés avec les questionnaires et les entretiens tout au long de
I’étude réalisée. [28], [35], [3].

Des questionnaires soumis aux personnes atteintes de la MP
et/ou des proches et des soignants sont également utilisés dans des
travaux sur les troubles de la communication [1], [23]. L’optique de
ses recherches était de comprendre les besoins sur les troubles de
I’élocution [27], du volume de la voix [22] ou des troubles cognitifs.
Nous pouvons trouver également des travaux sur les troubles de
sommeil [8], les troubles d’anxiété [8], [26], hallucination et psy-
chose, humeur dépressive [10], somnolence diurne, probléeme de
sommeil [10].

Parmi les travaux cherchés dans la littérature en relation avec
Parkinson et communication, aucun n’ont pris en compte I’évolutivi-
té du profil utilisateur. Notre objectif est justement la prise en
compte de cette évolutivité dans notre proposition.

3 LA CONCEPTION CENTREE SUR
L’UTILISATEUR POUR UN PROFIL
EVOLUTIF

Cette section vise a présenter ’adaptation de la conception centrée

utilisateur pour un profil évolutif. La premiére partie vise a décrire

le profil évolutif afin de I'introduire dans la seconde partie dans le
processus de conception.

3.1 Le profil évolutif

Nous appelons un profil évolutif lorsque certaines caractéristiques
de l'utilisateur évoluent progressivement ou brutalement dans le
temps de maniére dégénérative (par exemple, la perte évolutive des
mouvements ou de la voix).

A partir de I’étude de la littérature, nous constatons que le profil
évolutif dans le cadre des troubles de la communication des person-
nes MP, est caractérisé par la combinaison des valeurs évolutives
des symptomes. Nous avons catégorisé ces symptomes en deux
groupes(cf. Table.1) :

o les symptomes directs - qui définissent 1’évolution du profil
de I'utilisateur et impactent directement la communication
a savoir le volume de la voix, les troubles d’élocutions et les
troubles cognitifs.

o les symptémes indirects - qui impactent indirectement la
communication comme 1’anxiété, hallucination et psychose,
humeur dépressive, la démence, la somnolence diurne et les
troubles du sommeil.

Pour la définition d’une valeur de ces symptdmes pour un pro-
fil d’un utilisateur, nous proposons d’utiliser I’échelle ordinale
de 'UPDRS : normale, minime, léger, modéré et sévére. Comme
présenté dans la section précédente, 'UPDRS permet de diagnos-
tiquer la maladie mais aussi de détecter son stade en fonction des
valeurs des symptomes.

Table 1: Tableau des symptomes de notre profil

l Symptomes ‘ Description ‘ Références

Symptomes Directs

Parole (Volume) Volume de la voix faible, | [31], [22] .
peu de mots clairs

Parole (élocution) difficulté d’articulation | [31], [27].
des mots, parole
entrecoupée

Trouble cognitif altération du raison- | [33], [30],
nement, [19], [31],
perte de mémoire, [16].
déficits d’attention
d’orientation

Symptémes Indirects

Trouble du sommeil | somnolence pendantla | [8], [31]
journée, [10].
sommeil impossible la
nuit

Anxiété nervosité, tension, (8], [26],
inquiétude [31].

Hallucination et psy- | interprétations er- | [10], [31].

chose ronées,
fausses sensations spon-
tanées,
stimuli réels

Humeur dépressive | tristesse, désespérance, | [10], [31].
sentiments de vide,
perte de plaisir
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3.2 Le processus CCU-PE

La Conception Centrée Utilisateur & Profil Evolutif (CCU-PE) émane
d’une analyse et d’une démarche de conception ou les besoins, les
attentes et les caractéristiques propres des utilisateurs finaux avec
un profil évolutif sont pris en compte a chaque étape du proces-
sus de développement d’un logiciel. Il se base sur le standard de
la conception centrée utilisateur [7] et la conception participative
[24], comme présenté dans la Figurel. Initialement, dans 1’étape
de compréhension et de spécification du contexte d’utilisation dif-
férents profils d’un utilisateur sont identifiés (un profil évolutif cf.
section 3.1). Chaque profil identifié peut impliquer des besoins com-
plétement différents, ce qui conduit a des fonctionnalités/exigences
différentes, pouvant méme étre considérées comme des applica-
tions différentes au sein d’'un méme logiciel. Dans la figure, cela
est représenté par le dessin des trois étapes suivantes a plusieurs
reprises. Cette figure, indique également I'intégration de la concep-
tion participante dans I’étape de production des solutions.

Les sous-sections suivantes décrivent comment chacune de ces
étapes centrales issues du standard [7] a été adaptée pour consid-
érer un profil évolutif.

Planifier le
processus de
conception
centrée sur
I'opérateur

Comprendre
et spécifier le |

7| contexte
/ d'utilisation
,4.229/“:/ - ———
h

La solution de
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satisfait aux

exigences
utilisateur

. / =
: conceptions Y2 CcCcu Sptle:;fler
ar rapport < > .
i au':(p o~ exigences
N .
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Produire des
solutions
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satisfaisant
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Ce qui sera -
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Ce qui devrait
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Figure 1: Diagramme du processus CCU-PE

3.2.1 Comprendre et spécifier le contexte d’utilisation.

Dans cette premiere étape, I’objectif est de rechercher et définir les
besoins, les stratégies technologiques et environnementales pour
contenir tous les besoins de I'utilisateur.

Cela passe par les informations précises et nécessaires pour la
mise en place d’une aide appropriée a I'utilisateur. Nous devons, ini-
tialement, identifier clairement les caractéristiques de l'utilisateur fi-
nal qui composent le profil évolutif qui sera considéré dans I’applica-
tion. Dans notre étude de cas, ce sont les symptomes directs et
indirects présentés dans la section 3.1.
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Les taches a exécuter (simple, facile et utile) doivent étre définies.
Ces taches reposent sur les moyens d’interaction évolutifs en fonc-
tion de I’évolution du profil (dans notre cas, des troubles de la
communication). Les éléments qui doivent étre définis sont :

o Les différents changements que peuvent connaitre les symp-
tomes ayant un impact sur les besoins

e Les informations sur les symptomes qui évoluent plus vite
(ex. le tremblement [15] évolue plus vite que d’autres symp-
témes tels que le trouble de la communication [1].

o Les proches et les aidants qui devront s’adapter a I’évolution
de la solution technologique

o les changements environnementaux

o Les changements de ses capacités (physiques et mentales)

o Les taches qu’il aura a exécuter et qui auront a évoluer en
fonction de son profil.

Tout cela prendra en compte son profil évolutif. L’environnement
technologique est trés important. Il nécessite une adaptabilité rapide
et facile, en mettant en application toutes les notions ergonomiques,
afin de maximiser les tiches a accomplir en peu de temps. Pour
ce qui est de I'environnement physique, il s’agit du quotidien de
I'utilisateur et de ses habitudes. Nous aurons a définir si ’aide aura
une utilisation sans restriction d’environnement. Nous définirons
si elle sera utilisée a la maison uniquement ou non et avec quelles
catégories de personnes. Les informations doivent étre recueillies
dans cette tiche pour permettre d’anticiper (comme le recommande
1SO-9241-210) [7] certaines fonctionnalités futures a développer.

Questionnaires, entretiens et ateliers, peuvent étre appliqués
comme dans toute approche centrée utilisateur. Cependant, les
utilisateurs ayant des profils trés différents, des exigences fonc-
tionnelles tres différentes peuvent étre identifiées. Par exemple,
dans notre cas de I'outil d’aide & communication, les personnes qui
parlent encore peut avoir des besoins d’aide pour discuter de leur
passé ou de leur quotidien. Ceux qui ne parlent plus, ont besoin de
faire une simple demande (e.g. "je veux de ’eau"). Ces différents
besoins impliquent différentes spécifications d’exigences et de fonc-
tionnalités qui peuvent chacune a leur tour amener a différents
adaptations de l'interface utilisateur.

Ce sera le cas des mises & jour suite a des besoins supplémentaires
ou des retours sur expériences.

3.2.2  Spécifier les exigences évolutives de ['utilisateur.

La seconde étape vise a spécifier I’ensemble des exigences pour les
différents types de profils évolutifs visés dans la mesure ot un profil
ne cesse d’évoluer et de changer. Les symptomes directs influent
directement sur les besoins identifiés. Dans notre exemple, le besoin
initial d’un utilisateur de parler avec des personnes (discuter de son
passé ou de son quotidien) peut étre substitué, avec le temps, pour
ce méme utilisateur pour le besoin de faire une simple demande
(je veux de I'eau). Tandis que les symptomes indirects auront un
impact sur la maniere d’interagir et plus globalement le contexte
d’interaction. Par exemple, le moyen d’interaction impliquant de la
voix en input peut laisser place a la saisie de texte ou au toucher
d’objets tangibles suite a I’évolution d’un profil.

Nous devons veiller a ce que la solution ne soit pas encombrante
pour 'utilisateur. Les taches a exécuter doivent étre dans les normes
des capacités de toutes les parties prenantes. Il est important de
prendre en compte tous les utilisateurs et intervenants possible (les
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proches qui peuvent différer avec le temps, les soignants et aidants
qui ne sont pas toujours les mémes). La tolérance aux pannes et
la gestion des notifications encombrantes et génantes doivent étre
des points trés importants.

3.2.3  Produire la solution de conception satisfaisant aux exigences
du profil évolutif.

En troisiéme étape, nous intégrons la conception participative. Il
s’agit de mettre en place un prototype pour satisfaire les exigences
utilisateurs. Pour bien intégrer I’évolutivité, ce prototype doit étre
co-construit avec les utilisateurs finaux potentiels [14] ; dans note
cas, les personnes atteintes de la maladie de Parkinson et leurs
aidants. Cela se fera en quatre (4) étapes a savoir :

o Identifier ce qui fonctionne - référencer les outils auxquels
les utilisateurs sont habitués, facile d’utilisation et pouvant
les suivre dans I’évolution de leurs profils

e Co-penser a ce qu’il faut construire - trouver des points
communs a leurs besoins par rapport a ce qui existe déja et
qui est conforme a leurs besoins

o Elaborer ce qui devrait étre développé - décider ensemble des
fonctionnalités, de I'ergonomie, 'adaptabilité et 'accessibilité

e Prototyper ce qui sera - développer l'outil qui sera testé pour
validation de satisfaction des parties prenantes.

Les itérations que nous définissons a cette étape reposent sur la
pluralité des besoins. Ces besoins sont liés aux multiples profils que
nous pouvons avoir de I'instant T a I'instant T+n. Ceci dans le but de
nous rapprocher de la réalité des besoins évolutifs comme I'exemple
donné dans I'étape deux. Les deux premiéres étapes sont abordées
de maniére plus globales (analyse des besoins et de 'existant), mais
dans cette partie, elles sont revues de maniéres plus précises et de
maniére itérative, afin de proposer 'outil le mieux adapté pour le
besoin précis dans le contexte d’utilisation.

Les taches doivent étre bien définies ainsi que les itérations.
L’avantage de ces itérations est que les utilisateurs auront a mon-
trer I’évolution de leurs profils et de leurs besoins durant la con-
ception. Nous observerons les besoins de changement de moyens
d’interactions au cours de cette étape. Les proches et les experts
auront a donner leurs avis face a ces changements de profil. Ils au-
ront a nous fournir des informations sur la gestion des utilisateurs
a travers I’évolution de leur profil.

Cette étape demande également que les utilisateurs finaux réflé-
chissent et conceptualisent aussi bien en tant qu’individu que col-
lectif toutes leurs idées ; ils peuvent étre accompagnés dans cette
étape de leurs proches ou aidants. Ceci dans le but de retenir ce qui
correspond au mieux a leurs demandes. Les utilisateurs peuvent
avoir le role de participer a la conception finale de 'outil s’ils sont
compétents a le faire. Les personnes sélectionnées, le sont sur la
base du volontariat. Elles correspondent a la cible déterminée par
I’étape précédente et elles montrent un intérét a utiliser 'outil. Il se
peut qu’au cours de la conception, |'utilisateur ait une augmentation
de symptomes ne lui permettant plus de raisonner ou d’avoir envie
de participer, etc. Tout ceci dans un cadre de suivi et de validation
des experts et des concepteurs. Toutefois, la difficulté dans cette
démarche repose sur la disponibilité des personnes atteints de la
MP tout au long du développement [20], [24].

3.2.4 Evaluer les conceptions par rapport aux exigences de la con-
ception.

Enfin, la quatriéme étape consiste a évaluer la solution. Cette éval-
uation impliquera les utilisateurs dont le profil de certains auraient
peut-étre évolué. Par exemple, le profil évolutif d’'une maladie
dégénérative se comporte différemment chez chaque personne. Pour
certains, la dégénérescence peut étre rapide et d’autres plus lente.
Autrement dit, dans le cas d’applications développées pour un profil
évolutif, les utilisateurs qui ont défini leurs besoins au début du
développement de I’application peuvent ne pas avoir les mémes be-
soins dans cette étape d’évaluation. Il faut donc identifier & nouveau
des utilisateurs pour participer aux évaluations. C’est une question
importante, qui doit étre gérée par le concepteur. Celui-ci devra
alors cerner les besoins de I'utilisateur évaluateur, et lui proposer la
solution la plus proche de son besoin ; il sera sélectionné de maniére
a ce que le besoin soit cohérent avec la solution a évaluer. Les be-
soins identifiés sont communs a une population et les utilisateurs
participants a la conception et a I’évaluation sont représentatifs de
cette population. Les résultats de ’analyse seront présentés a cette
population avant de tester.

Le but est de valider la prise en compte de leurs besoins évolu-
tifs. Les utilisateurs auront a confirmer 'aisance de la gestion du
changement de profil par la solution proposée.

Comme pour toutes les applications, il s’agira de la valider
avec des tests fonctionnels, des tests ergonomiques, et les critéres
d’utilisabilité (efficience, efficacité et satisfaction). Dans le cas d’un
profil évolutif, un critére important a évaluer est ’acceptabilité
du logiciel. A partir des études de [5], [36] et des concepts liées
a la conception centrée utilisateur et l'utilisabilité, [2] ont défini
lacceptabilité comme « le degré d’intégration et d’appropriation
d’un objet dans un contexte d’usage ». L’intégration correspond a la
maniére dont le systéme s’insére dans les activités de I'utilisateur et
comment il contribue a transformer ces activités. L’appropriation,
a son tour, fait référence a la maniére dont l'utilisateur s’investit
personnellement dans le systéme, a la mesure dans laquelle le sys-
téme est adapté a ses valeurs personnelles et culturelles, « lui don-
nant envie d’agir sur ou avec celui-ci, et pas seulement de subir
son usage ». L’accent est mis sur I’évaluation de I'intention de
l'utilisateur d’utiliser le logiciel a 'avenir, par exemple, lorsque son
profil évoluera.

Finalement, nous devons préciser que dans le cas de profil évolu-
tifs dans le domaine de santé, tout le processus doit respecter les
régles éthiques a savoir la fixation des frontiéres, '’obtention de
consentement des participants et le respect de 'anonymat [24].

4 CONCLUSION ET TRAVAUX EN COURS

Le travail présenté dans cet article est une étude en cours pour
la conception centrée utilisateur en considérant le profil évolutif
de l'utilisateur. En effet, il est courant de suivre une conception
centrée utilisateur mais dans la majorité des cas, l'utilisateur a
les mémes besoins et habitudes pendant de longues périodes. La
prise en compte de I’évolution d’une maladie neurodégénérative
et plus précisément, la maladie de Parkinson, ne permet donc plus
d’utiliser une approche classique centrée utilisateur. Le but est
d’avoir une interaction favorable des utilisateurs avec la solution
technologique qui sera proposée, quel que soit I’état dans lequel il
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se trouve. Dans notre étude de cas, la définition du profil, basé sur
deux types de symptomes permettront d’établir les besoins et les
possibilités de I'utilisateur de maniére a lui proposer un systéme
toujours en adéquation avec son profil en cours.

La mise en pratique sur une étude de cas compléte permettra de
préciser certains points et de valider globalement I’adaptation de
I'approche. Ne pouvant pas faire d’évaluation quantitative ni com-
parative de notre méthode, nous nous centrerons sur 'analyse qual-
itative de ces suivis. Afin d’évaluer efficacité du processus, nous
avons l'intention d’adapter les indicateurs de communément util-
isés pour évaluer le processus, tels que le retravail, la valeur ajoutée,
le respect des délais, I'effort et le coiit, et 'impact sur le produit final
qui ont déja été utilisé par les auteurs précédemment [29]. Apres
avoir validé approche sur I’étude de cas ciblant des personnes
atteintes de la maladie de Parkinson, nous explorerons I'application
de la démarche d’en d’autres contexte impliquant des profils évolu-
tifs.

Nos travaux futurs consistent a développer une application d’aide
a la communication sur un support facile d’utilisation. Cette appli-
cation est destinée a aider les personnes atteintes de la MP dans un
but de réintégration sociale. Nous voulons que l'utilisateur puisse
répondre a ses besoins avec les différentes formes de capacités que
la maladie lui laissera. De plus, nous travaillons également pour
adapter le modéle UTAUT Unified Theory of Acceptance and Use of
Technology, [21] largement utilisé dans différents domaines pour
évaluer I’acceptabilité, pour I’évaluation de I'application d’aide a
communication développée.
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