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Avant-propos

- Parce que dans son préambule, la convention de ’ONU relative aux droits des personnes
handicapeées affirme que les personnes handicapées doivent accéder a la liberté de faire leurs
propres choix,

- parce qu’en France, la loi de 2005 fait de 1’expression du projet de vie la clé d’entrée dans le
processus d’¢élaboration et de mise en ceuvre du plan de compensation,

Trisomie 21 France a pris I’initiative de réunir des chercheurs des Universités de Bordeaux et
Mons pour €laborer des outils qui contribuent a rendre ce droit effectif.

Pour que I’égalité et la participation ainsi affirmées deviennent effectives, il est en effet
nécessaire de rendre le choix accessible a tous et en particulier aux personnes avec trisomie et
déficience intellectuelle. Jusque-la, aucun outil numérique ne permettait d’aider a la décision
pour s’engager dans 1’élaboration d’un « projet de vie »

La fédération Trisomie 21 France qui a piloté le projet, les associations trisomie 21, des
personnes avec trisomie, des familles, des chercheurs ont coopéré tout au long des deux années
durant lesquelles les outils ont été élaboreés, testés, adaptés.

La méthode choisie de « design participatif » a permis une participation active des personnes
avec trisomie 21 : a travers plus de 100 entretiens, ils ont contribué activement a rendre les outils
accessibles et attractifs.

Les chercheurs de I’Université de Bordeaux ont analysé les processus cognitifs qui conduisent a
la décision : capacité a se projeter, processus de décision, processus cognitifs mobilisés dans la
vie quotidienne. En lien étroit avec I'INRIA de Bordeaux, ils ont assuré la réalisation de 1’outil
numérique.

Les chercheurs de I’Universit¢ de Mons ont amené leur expertise dans le domaine de
I’autodétermination et leur expérience dans la rédaction des livrets « papier » d’aide a la
formulation du projet de vie.

La coopération de ces acteurs a ainsi débouché sur :

- laréalisation d’un outil numérique d’aide a la décision et a la formulation du projet de vie
- laréécriture des livrets d’aide a la formulation du projet de vie

Ces outils ont été congus pour étre accessibles a tous, y compris aux non lecteurs. Nous
souhaitons qu’ils servent et soient utilisés par le plus grand nombre.


http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/convtextf.htm#convtext
http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/convtextf.htm#convtext
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Introduction

Selon la définition de Jecker-Parvex (2007), 1’autodétermination accorde « la possibilité aux
personnes d’étre véritablement actrices de leur vie et de faire des choix en ce qui concerne leur
vie. [...] L’autodétermination implique le droit de vivre selon ses préférences sans que le
handicap ne soit un facteur d’exclusion ». Ce concept d’autodétermination doit nécessairement
guider toute démarche d’accompagnement de personnes présentant un handicap et notamment
des personnes avec déficience intellectuelle. Dés le plus jeune age, c’est a travers son projet de
vie que la personne va exprimer ses choix et ses désirs avec 1’aide de son entourage (familial
et/ou professionnel). Or, il a été clairement démontré que cette capacité a faire ses propres choix
et a élaborer pleinement son projet de vie a une répercussion extrémement favorable sur la vie
future en termes notamment de qualité de vie et d’inclusion sociale. Dans ce cadre, des
assistances numériques (appelées Technologies de Soutien a 1’ Autodétermination) ont vu le jour
avec pour objectif d’aider les personnes a réaliser certaines activités de la vie quotidienne
(assistance a la réalisation de tache), a interagir avec son entourage (assistants a la
communication), ou encore a gérer et organiser son emploi du temps (agendas électroniques),

etc.

L’originalité de ce présent projet est d’avoir pour finalité la conception, le développement et la
validation d’un assistant numérique d’aide a la décision et a 1’élaboration d’un projet de vie. La
démarche adoptée est dite « centrée utilisateur » pour exprimer le fait que ’utilisateur futur se
situe au centre du processus de conception. La démarche adoptée est également dite
participative dans la mesure ou les futurs utilisateurs ainsi que tous les acteurs de
I’accompagnement de la personne sont associés a toutes les étapes de conception et de
validation de D’assistant numérique. Il est important de noter que la conception de 1’outil
numérique est guidée par un outil papier-crayon développé par I’équipe du Service
d’Orthopédagogie Clinique de I’Université de Mons en Belgique et la fédération Trisomie 21

France.



Les objectifs de ce projet sont : 1) de mieux comprendre les déficits cognitifs globaux (mémoire,
langage et fonctions exécutives) des personnes avec trisomie 21 ; 2) de finaliser 1’outil papier-
crayon d’aide a I’élaboration d’un projet de vie (congu par 1’équipe d’Orthopédagogie Clinique
de I’Université de Mons et 1’association Trisomie 21 France) en 1’adaptant aux caractéristiques
de fonctionnement des futurs utilisateurs ; 3) de concevoir , développer et déployer un outil de
soutien a I’autodétermination, a la prise de décision et a 1’élaboration d’un projet de vie

accessible (sur internet) a tous et en particulier aux personnes avec trisomie 21.

Ce projet fait I’objet d’un partenariat entre la fédération Trisomie 21 France, I’équipe Phoenix
de PINRIA Bordeaux Sud-ouest (spécialisée dans la conception d’assistants numériques
adaptés aux profils des utilisateurs), I’Université de Bordeaux représentée par le laboratoire
Handicap Activité, Cognition, Santé (spécialisé dans 1’évaluation, le diagnostic et la prise
en charge des personnes avec handicap) et I’équipe du Service d’Orthopédagogie Clinique
de I’Université de Mons en Belgique (spécialisée dans 1’accompagnement de personnes avec
déficience intellectuelle). 1l a été financé par la FIRAH (Fondation Internationale de la
Recherche Appliquée sur le Handicap) et la CCAH (Comité national Coordination Action
Handicap).



1. Etat de art

La trisomie 21 est I'anomalie chromosomique la plus fréquente chez I'Homme, avec une
incidence d'environ 1 & 1500 naissances. Cette maladie génétique présente des tableaux
extrémement hétérogenes en termes de déficience intellectuelle et de retard développemental.

Le phénotype cognitif de la trisomie 21 est caractérisé par des deficiences sensorielles,
motrices (Bruni, 2006), de 1’attention soutenue, de la mémoire a court terme, de la mémoire
de travail, de la mémoire épisodique (Jarrold et Baddeley, 2001 ; Brown et al., 2003; Vicari
2005 ; Frenkel et Bourdin, 2009), des compétences langagiéres et de communication (Rondal,
1995), du fonctionnement exécutif et de la vitesse de traitement (Lafranchi et al., 2010), du
raisonnement et de la production d’idée (Malak et al., 2013). Néanmoins, la mémoire a court
terme visuo-spatiale, I'apprentissage associatif, et la mémoire implicite & long terme sont

généralement conserves (Lott et Dierssen, 2010).

Le langage est I'un des domaines les plus touchés chez les personnes avec trisomie 21 (pour
revue voir Kumin, 1996), avec des difficultés particuliéres dans la production du langage,
dans la grammaire et l'articulation (Rondal, 1995). La phonologie, le vocabulaire, la syntaxe
et la pragmatique sont également altérés (Martin et al., 2009). Les problemes d'audition ont
été liés aux deficits langagiers, avec des effets particuliers sur la compréhension des
morphémes grammaticaux et du vocabulaire (Miolo, Chapman et Sindberg 2005 ; Chapman,
Schwartz et Kay-Raining Bird, 1991). L'apprentissage et les compétences de mémoire a court
terme et de mémoire de travail verbales semblent étre compromises, alors que les capacités de
mémoire visuospatiale sont mieux préservées (Azari et al., 1994 ; Bower et Hayes, 1994;
Jarrold et Baddeley, 1997 ; Jarrold et al., 1999 ; Kay-Raining Bird et Chapman, 1994 ;
Marcell et Armstrong, 1982 ; Wang et Bellugi, 1994 ; voir aussi Haxby, 1989 ; Vicari,
Carlesimo et Caltagirone, 1995).

Ces déficits bien documentés du fonctionnement intellectuel et cognitif des personnes avec
déficience intellectuelle ménent a des limitations significatives des comportements adaptatifs
et des compétences sociales telles que 1’accées a I'emploi, les interactions sociales, l'intégration
communautaire, etc. (Felce et Emerson 2001 ; Su et al., 2008). Wehmeyer a proposé le
concept d'autodétermination comme explication centrale des difficultés de la vie quotidienne

rencontrées par les personnes avec déficience intellectuelle.



L'autodétermination se référe aux capacités d'une personne a faire des choix et a prendre des
décisions fondées sur ses propres préférences et interéts, a vérifier et a réguler ses propres
actions, a rester fixée sur ses objectifs et de s’auto-diriger (Wehmeyer, 1997). Les personnes
avec déficience intellectuelle ont un niveau d'autodétermination limité (Lachapelle et al.,
2005 ; Stancliffe, Abery, et Smith, 2000 ; Wehmeyer, Kelchner et Richards, 1995 ;
Wehmeyer et Metzler, 1995) et des possibilités restreintes de faire des choix (Stancliffe,
1997 ; Stancliffe et Abery, 1997 ; Stancliffe et Wehmeyer, 1995). L’amélioration de
l'autodétermination a des répercussions extrémement positives dans les domaines de 1’emploi,
de I'éducation, de la vie communautaire, et de la qualité de vie (Wehmeyer et Garner, 2003 ;
Lachapelle et al., 2005).

Associée a l'autodétermination, la capacité a élaborer un « projet de vie » joue un réle majeur
dans le développement individuel. Un projet de vie est une projection dans I'avenir. Pour la
personne, il s’agit de réfléchir a ce qu'elle veut faire plus tard dans différents domaines de la
vie tels que le travail, la famille, les loisirs, etc. Le projet de vie est un guide pour atteindre les
objectifs personnels que 1'on s’est fixés dans les différentes sphéres de la vie. En France,
depuis la loi de Février 2005, I'élaboration d'un projet de vie est le point de départ qui permet
a une personne avec handicap d'obtenir une indemnisation (financiére, humaine, etc.) qui lui
permet d'atteindre ses objectifs. Par conséquent, aider une personne ayant une déficience
intellectuelle a prendre des décisions et a élaborer son projet de vie est un enjeu sociétal
majeur. Dans cette démarche, un outil papier-crayon a été mis au point pour aider les
personnes avec trisomie 21 a se projeter dans I'avenir (Bara & Haelewyck, 2011). L'objectif
de cet outil est de permettre a la personne de réfléchir sur la notion de choix (qu’est-ce qu’un
choix, que pouvons nous choisir ou pas, etc.), sa trajectoire développementale (passé et
présent pour aider a se projeter dans l'avenir), les valeurs considérées comme importantes et
qui vont la caractériser, et enfin, les projets que la personne veut atteindre dans les différents
domaines de la vie. Les recherches ont ainsi montré qu’une formation auprés des personnes
avec déficience intellectuelle, a I’aide de cet outil, permet de favoriser leur qualité de vie, leur
concept de soi, leur communication et leur autodétermination (Haelewyck & Bara, 2009 ;
Haelewyck, 2013).

Il est maintenant démontré que les outils numériques sont tres prometteurs pour améliorer la
qualité de vie des personnes ayant une déficience intellectuelle et développementale
(Braddock, Rizzolo, Thompson et Bell, 2004 ; Wehmeyer, Palmer, Williams-Diehm, Shogren,

Davies et Stock, sous presse).



Les technologies d'assistance permettent d’accroitre les capacités des personnes avec
déficience intellectuelle dans plusieurs domaines, tels que I'emploi (Davies, Stock et
Wehmeyer, 2001 ; Lancioni, Dijkstra, O'Reilly, Groeneweg, et Van den Hof, 2000 ; Stock,
Davies, Secor et Wehmeyer, 2003), la communication, le dialogue (Blamires, 1999 ; Blischak
et Lloyd, 1996 ; Hetzroni, Rubin et Konkol, 2002; Romski et Sevcik, 1996), la mobilité
(Lancioni, Oliva, Formica et Rossetti, 1988, mai 1983), les activités de la vie quotidienne,
I'intégration communautaire (Davies, Stock et Wehmeyer, 2003a, 2003b ; Holzberg, 1994,
1995 ; Anderson, Sherman, Sheldon et McAdam, 1997 ; Felce et Emerson, 2001 ; Lancioni ,
1994 ; Johnson et Miltenberger, 1996), et les loisirs (Collins, Hall et Branson, 1997).

Ces aides peuvent permettre a la personne de réfléchir a son projet de vie, en l'aidant a
effectuer différentes tches ou différentes activités. Par exemple, Davies, Stock et Wehmeyer
(2002a) ont concu et évalué I'impact d'un systeme basé sur un ordinateur portable qui fournit
un prompteur audio et imagé permettant d’ameéliorer deux taches professionnelles différentes
(pliage des boites a pizza et emballage d'un produit commercial). Les sujets ayant une
déficience intellectuelle effectuent chaque tache avec et sans la présence de 1’assistant. Les
résultats montrent I'efficacité de cette aide pour améliorer le niveau de performance et
d’indépendance pour réaliser la tdche. Dans une méta-analyse, Wehmeyer et al. (2006)
confirment que la technologie est devenue un soutien important pour permettre aux individus
avec déficience intellectuelle d’obtenir et de conserver un emploi. Pour les compétences de
loisir, I'efficacité des assistances numériques a été montrée pour des activités telles que le jeu
de carte, la sélection d'un programme télévisé, la lecture d'un enregistrement vidéo de sport, et

les jeux vidéo (Collins, Hall et Branson, 1997).

Toutes ces études soulignent I'importance de I'assistance technique pour aider les personnes
avec déficience intellectuelle a acquérir ou a maintenir des compétences dans les différentes
sphéres de la vie quotidienne. Cependant, a notre connaissance, tres peu d’assistances ont été
congues pour aider la personne a réfléchir a son avenir, aux choix qu'elle aura a faire plus tard,
et notamment a élaborer un projet de vie susceptible de la guider tout au long de son parcours

développemental.

La présente recherche vise a promouvoir l'autodétermination en concevant et en développant
une assistance numérique d’aide a la décision et a 1’élaboration d’un projet de vie dans

differents domaines de la vie quotidienne tels que la famille, le travail ou encore les loisirs.



La conception de cet outil numérique a eté largement inspirée par l'outil papier-crayon
‘Imagine ton projet de vie’ développé par 1’équipe d’Orthopédagogie Clinique de I’université
de Mons en Belgique en partenariat avec 1’association Trisomie 21 France. Les étapes de la

méthodologie centrée utilisateur utilisées dans cette étude sont décrites ci-dessous.

2. La conception centrée utilisateur

Le processus de conception centrée utilisateur est basé sur le principe que les utilisateurs
finaux sont les personnes les plus adaptées pour guider la conception d'un produit. Ce
processus est decrit dans la norme internationale 1SO 9241-210 (2010) (anciennement 1SO
13407) comme « un moyen de concevoir des systemes interactifs, dont le but précis est de les

rendre utilisables. »

L'approche utilisateur estime que les besoins et les attentes des utilisateurs sont au ceeur du
processus de conception. Les grands principes a suivre sont : la participation active des
utilisateurs et une compréhension claire des besoins de I'utilisateur et de la tache; une
répartition appropriée des fonctions entre les utilisateurs et le systeme ; I'itération de solutions
de conception ; et une conception se basant sur des compétences pluridisciplinaires. Le design
participatif (Schuler et Namioka, 1993) fait partie des approches centrées sur l'utilisateur et
cherchent a impliquer les utilisateurs plus profondément dans le processus en tant que co-
designers en leur permettant de proposer et de générer eux-mémes des alternatives de
conception. Ces deux approches ont guidé la conception et le développement de notre

technologie d'assistance.

Une analyse des besoins et des attentes des différentes parties prenantes (personnes avec
trisomie 21, familles et professionnels) a été réalisee par le biais d’interviews, de
questionnaires et par 1’analyse des retours de l'utilisation de I'outil papier-crayon. A partir de
ces informations, ainsi que de 1’étude des difficultés cognitives des futurs utilisateurs et des
recommandations de conception pour les utilisateurs présentant des déficiences cognitives et
sensorielles, une maquette a été développée. Cette maquette a ensuite été évaluée par les
parties prenantes et les éléments présents dans I'outil (choix des images, emplacement des
objets, etc.) ont donné lieu a un processus de conception participative (le choix des eléments a

été realisé par les futurs utilisateurs eux méme).



Un premier prototype comprenant toutes les modalités d’interaction a ensuite été développé et
évalué par les parties prenantes, et les retours d’expériences ont alors permis de développer un
second prototype. Ce deuxieme prototype a également été évalué par les parties prenantes et

I’ensemble des retours a permis de développer la version finale de I’outil.

3. Analyse des besoins et des attentes des parties prenantes

Les besoins et les attentes des parties prenantes ont été recueillis au moyen d'entrevues et de
questionnaires, en utilisant deux méthodes différentes.

Premierement, les parties prenantes (huit jeunes adultes avec trisomie 21, six parents et cing
professionnels) ont été interrogées sur l'importance d'un projet de vie, les difficultés
rencontrées dans I'élaboration d'un projet de vie, la valeur ajoutée d'un outil d'assistance

numeérique, etc. Les principaux résultats sont presentés dans le tableau 1.

Importance du projet de vie | Attentes face a ’outil numérique | Difficultés actuelles
Tres important Expression des choix de la Déficits cognitifs /
Se projeter dans I’avenir personne affectifs
Développement personnel Neutralité du numérique Influences extérieures
Favoriser I’autonomie Réflexion Ecoute
Devenir acteur Suivre les évolutions Compréhension
Exprimer ses désirs Avoir un visuel Craintes
Projet centré sur la Lecture plus facile Rendre acteur
personne Base de discussions Connaitre les possibilités
Questionnement Ludique Fantaisie des choix
Simple Confiance
Accessibilité Recul
Motivation Avoir des solutions
Découverte Projection dans 1’avenir

Tableau 1 : Besoins et attentes issus du questionnaire d’analyse des besoins

Les retours de l'utilisation de I'outil papier-crayon (six jeunes avec trisomie 21 et six parents)
ont également été collectés. Les questions portaient sur I’intérét des différentes sections
proposeées, la pertinence des questions, les parties intéressantes a conserver ou a retirer dans le

cadre d’un outil numérique, etc. Les principaux résultats sont présentés dans le tableau 2.
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Premiére partie - Utiliser les photos personnelles pour faire émerger les souvenirs et répondre aux

""J'étais, je suis, je | questions
serai?" - Inverser la chronologie : partir du présent pour remonter au fur et a mesure vers

les événements passés
- La période petite enfance serait un support pour travailler sur les émotions plus
que sur les souvenirs avec des questions comme ("Que pensez-vous de ce bébé ?"
ou "A-t'il I'air heureux ?")
- Proposer une période future ou la personne travaillerait a partir d'une image de son
idée de projet de vie

Deuxiéme partie : - Les valeurs ont été redéfinies (illustration et définition) et comprennent :
"Comment trouver | l'acceptation, le statut, l'amitié, l'amour, la solitude, I'honneur, I'ambition,
une idée de projet ?" I'idéalisme, le sens du travail et de I'effort, I'indépendance, le pouvoir, et I'ordre

Troisieme partie : - Interdépendance entre les différentes questions : par exemple, si le participant
"'Ce que je veux ? Ce répqnd qu'il.a}imergit vivre se_ul Qans un appartement, il faudrait lui proposer plus de
que je ne veux pas ?"" loisirs que si |I-|nd|qu-e vouloir vivre avec quelqu‘un. _ '

- L'onglet "J'ai une idée" permet & la personne d'inscrire elle méme son idée de
travail, de lieu de vie, de loisirs etc.

- Proposer dans chaque theme, un descriptif détaillé de ce qu'il est possible de
choisir. Par exemple, dans le theme du travail, plusieurs métiers seraient proposés et
accompagnés d'une description détaillée, d'images et de vidéos voire de liens utiles
pour accéder a une formation

Quatriéme partie : - Elaborer un serious game pour améliorer l'interactivité : une scénette animée
"Et si j’avancais remplace les exercices de mise en situation. Par exemple, dar]s la scéne o_l] Julie
dans mon projet ?" veut Frouver un appar,tement, le participant devrait proposer les étapes du projet afin
de faire avancer la scénette

- Les scénettes seraient adaptées aux réponses et aux questions des différentes
parties: en fonction des valeurs les plus importantes pour la personne (deuxiéme
partie) et des choix de travail, lieu de vie, loisirs, etc. (troisieme partie). Par
exemple, si la personne a choisi la valeur "idéalisme" et qu'elle indique qu'elle
aimerait travailler en équipe, on pourrait lui proposer une scénette ou elle doit
intégrer une association humanitaire

Tableau 2 : Retours d’expérience de 1’utilisation de 1’outil papier-crayon

Ces premiers retours confirment 1’importance d’une réflexion autour du projet de vie, des le
plus jeune age, pour les personnes avec déficience intellectuelle. lls confirment également
I’intérét de la conception d’une assistance numérique, notamment pour des raisons de facilité
et d’autonomie dans 1’utilisation, de convivialité, d’augmentation de la motivation des
utilisateurs, etc. Enfin, les premieres remarques en termes de contenu et d’interaction pour

chacune des rubriques du futur outil ont pu étre formulées.

4. Recommandations pour la conception et étude du profil cognitif
des futurs utilisateurs

Pour compléter les données de I’analyse des besoins et des attentes, les recommandations de
conception pour les utilisateurs présentant des déficiences cognitives et les résultats d'une
experimentation visant a préciser le profil cognitif des futurs utilisateurs ont été pris en

compte.
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Des recommandations sur ce qu’on appelle le design universel permettent de garantir une
utilisabilité optimale d’une technologie a tous types d’utilisateurs (par exemple, lwarsson et
Stahl, 2003). En complément, des recommandations ont également été formulées pour des
technologies d’assistance et d’apprentissage (Hitchcock et Stahl, 2003), et peuvent cibler les
utilisateurs présentant des déficiences cognitives et sensorielles (Wehmeyer et al., 2004,
Braddock et al., 2004, Bohman et al.2005, Sevilla et al., 2007). Ces recommandations portent
sur I’utilisation des textes dans les systémes interactifs (Evett et Brown, 2005) et sur la
conception des jeux serieux (Brown et al., 2010). Enfin, différentes sources de
recommandations, pour des publics présentant des difficultés variées sont également
utilisables (Horton, 2006 ; W3C, 1999, 2008 ; BDA, 2008 ; Evett, Brown, Smith et Hibberd,
2006 ; Fields, 2009 ; NLN, 2003 ; TechDis, 2009 ; Tiresias, 2008). A partir de ’ensemble de
ces sources, les principales exigences de conception retenues pour la conception de la

maquette de notre futur assistant numérique sont indiquées dans le tableau suivant (Tableau 3).

Flexibilité :

v Possibilité de paramétrage correspondant aux caractéristiques de I'utilisateur
Consolidation des habilités et connaissances de la personne :

v Absence de contradiction avec les connaissances de la personne
Informations perceptibles :
Présentation des informations sous différents formats complémentaires (image,
son, texte)
Accompagnement du texte par des images
Présentation redondante de I’information pour éviter la mémorisation.
Durée de perception de I’information suffisante
Possibilité de retour sur décision
Positionnement des informations importantes au centre de I’écran
Affichage de 10 items maximum
Réduction des biais d'interprétation entre la présentation et l'information a
extraire
Utilisation d’une typographie claire

\

AV NN N N NN

Recommandations
de conception pour|
personnes avec
handicap cognitif

Contrdle des éléments multimédias (ex son) donné a 1’utilisateur
Recours aux pictogrammes et aux instructions verbales a favoriser au lieu du
texte
Utilisation d’un langage adapté aux utilisateurs
Changement de I’'image de la souris si la zone est cliquable
Taille et position des éléments adaptées aux spécificités des utilisateurs
ification des navigations et contenu :
Limitation maximale des informations excessives
Navigation linéaire
Disposition stable des menus
Style rapide de navigation
Préservation d’une cohérence dans le systéme
Informations données sur les possibilités que 1"utilisateur a sur chaque page
Support et aide :
Minimisation des conséquences négatives des erreurs ou des actions non voulues
v Limitation maximale des erreurs
v Solutions pour chaque erreur

AN NI NN

Simpl

NN N N NN

Tableau 3 : Exemples de recommandations sélectionnées pour la création de notre outil.
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Ces recommandations fournissent une base de connaissance importante pour la conception
d’outils adaptés aux caractéristiques des futurs utilisateurs. Cependant, nous avons souhaité
compléter cette source d’information par une étude directe du profil cognitif des personnes
avec trisomie 21, afin d’adapter au micux notre assistant aux spécificités de fonctionnement

des futurs utilisateurs.

Le profil cognitif des personnes avec trisomie 21 a été évalué auprés de seize adultes avec
trisomie 21 appariés a des sujets contrdles pour 1’age mental (n=16) et pour I’age
chronologique (n=16). Le tableau ci-dessous (cf. Tableau 4) présente les fonctions cognitives

explorées ainsi que les outils standardisés que nous avons utilisés.

Fonctions cognitives évaluées Outils standardisés utilisés
Mémoire a court terme verbale Empan de chiffres endroit (WAIS/WISC)
Mémoire a court terme visuo spatiale Cubes de Corsi : Empan visuo-spatial endroit
Mémoire de travail verbale Empan de chiffres envers (WAIS/WISC)
Mémoire de travail visuo spatiale Cubes de Corsi : Empan visuo-spatial envers
Memoire épisodique verbale California Verbal Learning Test
Mémoire épisodique visuo spatiale Benton : test de reconnaissance visuelle

Compréhension (WAIS)

Langage Vocabulaire (WAIS)
Vitesse de traitement TMT part A
Flexibilité TMT part B
Inhibition Stroop

Capacités spatiales a petite échelle Rotation mentale
Mémoire dans les activités de la vie quotidienne RBMT

Mémoire prospective Virtual Week

Prise de decision IOWA
Autodétermination LARIDI

Tableau 4 : Fonctions cognitives évaluées et tests psychométriques utilisés

Notre étude confirme et précise les données existantes. En particulier, les principaux résultats
significatifs (utilisation de tests statistiques d’analyses de variance a 1 facteur) que nous avons

obtenus montrent :

Des difficultés de mémoire a court terme et de mémoire de travail verbales et visuo-spatiales,

mais ces difficultés sont plus importantes pour un matériel de nature verbale ;

Des difficultés en mémoire épisodique a long terme aussi importantes pour le matériel verbal
que pour le matériel non verbal, mais ces difficultés s’atténuent dans les épreuves de
reconnaissance (comparé aux épreuves de rappel libre). Ce dernier résultat indique que les
personnes pourront bénéficier des aides proposées pour récupérer les informations

mémorisées ;
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Des difficultés langagieres globales mais plus importantes pour la production que la

compréhension ;

Enfin, des difficultés des fonctions exécutives qui concernent aussi bien la flexibilité que

I’inhibition.

D’autres domaines cognitifs ont également été explorés tels que la capacité a prendre des
décisions et a faire des choix (compétences au cceur du processus d’autodétermination), la
mémoire prospective (capacité de se projeter dans 1’avenir et de ne pas oublier les choses que
nous devons réaliser dans le futur, compétences au cceur du projet de vie). Les résultats
montrent que les personnes avec trisomie 21 n’arrivent pas a élaborer des choix et des
stratégies de prise de décision adaptés a la situation (tdche du IOWA). La mémoire
prospective, mesurée grace au test du Virtual Week, montre des performances
significativement inférieures a celles des groupes contréles appariés par age mental et par age

chronologique.

Les données issues de ce profil cognitif et de I’ensemble de la littérature du domaine ont
donné lieu a I’¢élaboration d’un certain nombre de préconisations pour concevoir notre outil

numérique. Quelques exemples de ces préconisations sont fournis dans le tableau 5.

Fonctions cognitives déficitaires Prise en compte dans la conception

Mémoire a court terme Interface épurée

Mémoire de travail Support imagé a privilégier

Mémoire épisodique Limiter le nombre d’informations a retenir

Facultés langagieres Eléments textuels disponibles au format audio et/ou imagé

Limiter la navigation

Favoriser la cohérence entre les interfaces

Vitesse de traitement Consignes audio et vidéo a un rythme ajustable

Bien expliguer la notion de choix qui est au coeur de
I’¢laboration d’un projet de vie

Mémoire prospective Offrir un espace d’aide a la projection dans 1’avenir

Fonctions exécutives

Prise de decision

Tableau 5 : Exemples de préconisations issues de 1’analyse du fonctionnement cognitif

5. Phase de maquettage

Cette phase se compose d’une étape de conception et d’évaluation d’une maquette du futur
assistant, mais également d’une étape appelée « design participatif » consistant a questionner les
futurs utilisateurs sur ’ensemble des éléments (images, bouton de commandes, etc.) qui

composeront le site final.
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Conception et évaluation d’une Magquette

L’ensemble des informations recueillies (analyse des besoins et des attentes, évaluation des
difficultés cognitives, retours d’expérience de ’outil papier crayon, normes de conception
d’outils numériques adaptés au handicap, etc.) a permis de réaliser une premiére maquette de
I’outil numérique. Dans le cadre d’une méthodologie de conception centrée utilisateur, cette
maquette a donné lieu a une évaluation par les parties prenantes (a 1’aide de questionnaires et
d’entretiens semi-directifs). La maquette a alors été modifiée et amendée en fonctions des
retours et des remarques formulées. Huit professionnels, un parent et deux adultes avec

trisomie 21 ont participé a I’évaluation de cette maquette.

L’architecture générale, les grandes rubriques ainsi que le contenu des rubriques ont pu ainsi
étre discutés lors de cette séance de conception participative, et les résultats de ces réflexions
sont présentés ci-dessous (Tableau 6). L’architecture générale retenue s’inspire largement de
I’outil papier-crayon et comporte cing grandes parties. Elles abordent la notion de choix, la
projection dans 1’avenir, les valeurs importantes pour la personne, ses désirs dans différents
domaines de la vie (logement, travail, loisirs et vie affective) et la planification des étapes
pour aboutir a son projet. Le contenu de la maquette est présenté dans le tableau ci-dessous
(Tableau 6).

Acces personnel e

4) Ce que jaime:

o | = lt' 3
'mi‘.{m;ﬁ" “e‘za‘xe'e' %(e\ s

L’utilisateur a la possibilité de

Accueil personnaliser son assistant en intégrant

des images de son choix et des photos

o 1~)
de son entourage
. . . H/:—.w: b M
Explication de ce qu’est un choix en j, Estceque s choisis? -
Qu’est-ce qu’un | prenant des exemples concrets sur les
choix ? choix que nous sommes amenes a faire
dans la vie quotidienne 2enesas
Q =)
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AN

Menu «)

=
=)

Travail de I’utilisateur sur son passé et

Ma vie son présent pour I’aider a se projeter ) coquerammtarer ) was s
: choo [ ¥\
dans I’avenir £ :@‘cﬁi“
S48

o 2 Je ne sais pas

Les valeurs sont importantes pour aider | =

Ce qui est le plus | a définir son identité
important pour Un travail sur les valeurs que la
Moi. personne estime importantes est

proposé

Menu 4}

La personne est invitée a indiquer ses

" _ préférences dans les différents Iy e T BN
es projets el

domaines du projet de vie (logement,
Je clique sur la partie que je préfere Jh)

vie affective, loisirs et travail)

= =)
Exercices de planification Ay 1o veusavor mon appartement.
" De quoi j’ai besoin?
J’avance dans Evaluation par la personne de ses
mon projet besoins pour réaliser les projets

identifies dans la partie « Mes projets » )
° 2 Je ne sais pas °

Tableau 6 : Les grandes rubriques de 1’outil numérique

Les principes généraux identifiés comme pertinents sont recenses dans le tableau suivant
(Tableau 7).

Chaque partie de ’outil est précédée d’une vidéo explicative [

259

>

accessible en cliquant sur I’icone présenté a droite

L’outil doit étre accessible aussi bien aux personnes lectrices )

. .. . . U jetde vi
que non lectrices. Ainsi, toutes les informations textuelles sont [ Condn chon pour
| fnmil_ia_lt:, (.::Stm\:';:f, tes

|DISIIr;gEElr::§iI ton

présentées au format audio en cliquant sur 1’icone représentant

un haut-parleur
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Toutes les réponses fournies par les personnes peuvent se faire
par écrit, par oral (enregistrement vocal) ou bien en utilisant des

images et/ou pictogrammes

Tous les symboles correspondant aux réponses ou consignes

recurrentes tels que le haut-parleur (pour écouter le texte), la | 7 N\ ’p)) @
vidéo, les réponses oui, non, je ne sais pas, etc. sont présentés au

—
, y - , . . S
début et font 1’objet d’un apprentissage sous la forme de quizz ‘&
pour les non lecteurs

Tableau 7 : Principes généraux de la maquette
Design participatif

L’étape suivante est une étape centrale des méthodologies centrées utilisateur et concerne ce qui
s’appelle le design participatif. Cette étape permet de Vérifier la pertinence, pour les futurs

utilisateurs, des éléments qui seront présents dans I’outil numérique.

Dix personnes avec trisomie 21 ont réalisé différents tests utilisateurs. Ces tests portaient sur
les principaux éléments présents dans 1’assistant numérique. Toutes les icones récurrentes ont
été testées aupres d’utilisateurs pour vérifier leur compréhension intuitive. 1l été demandé aux
sujets d’appuyer sur 1’icone lui permettant d’accéder a son profil ou a son projet de vie, etc.
(exemple présenté dans la Figure 1). Ces informations ont permis d’identifier la pertinence
des icones proposées et le cas échéant, de proposer de nouvelles icones identifiées comme

plus appropriées.

7N\ 7\
o u
Menu «f) Menu s
/% Pagemenu A /% Pagemenu
L Mon profil Qu’est ce qu’un choix? < * Mon profil “)Qu’est ce qu’un choix?
@ Se déconnecter @ Se déconnecter
m Voir mon projet m Voir mon projet
7 rosisiessnl) ) ) - ) )
& Vaiune idée de projet WA WA & Vaiune idée de projet A |

| ¥'avance dans

| Javance dans
| mon projet

| mon projet

| N | Ce qui est le | q | _ | Ce qui est le | q
\ Ma vie | plus important | | Mes projets | Ma vie | plus important | | Mes projets
pour moi pour moi

Choisis une des cing parties “6\‘)) Choisis une des cing parties *p))

Figure 1: Exemple de tests utilisateurs portants sur les icones. Question posée: "Ou dois-je cliquer pour aller sur

mon profil personnel ?"
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De la méme facon, les images illustrant des idées, des concepts ou des actions ont fait 1’objet
de tests utilisateurs. Les différentes images ont été testées sous la forme d’un quizz a choix
multiple, comme présenté dans la figure 2. De cette fagon, I’image la plus souvent associée

au theme a été identifiée et incluse dans I’assistant numérique.

Quelle image représente le mieux, pour vous,
I’action d’aller au cinéma ?

#12421857

Figure 2: Exemple de choix d’images portant sur ’activité « aller au cinéma »

La encore, I’étape de design participatif est une étape cruciale dans la conception d’outil
« centrée utilisateur » visant a adapter 1’assistant numérique aux caractéristiques et aux

specificités de la population visée.

Nous venons de présenter succinctement les principes généraux ainsi que les principales
rubriques proposés dans notre assistant numérique d’aide a la décision et a 1’élaboration d’un
projet de vie. Comme nous l’avons vu, cette maquette est issue d’une méthodologie de
conception participative incluant les principales conclusions des étapes précédentes
(identification des difficultés cognitives, retours d’expérience de I’outil papier crayon, etc.),

ainsi que les remarques de professionnels, de familles et de personnes avec trisomie 21.

5. Prototypes et développement informatique

Prototype 1

A partir des données issues de la phase de maquettage (et du design participatif), un premier

prototype de 1’outil a été réalisé.
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Ce prototype développé cote serveur avec Express, NodeJS et MongoDB et coté client avec
AngularJS et Bootstrap, a fait I’objet de tests utilisateurs afin d’en vérifier 1a pertinence.
Une méthodologie itérative en cycle court a été utilisée, c'est-a-dire que les remarques des
utilisateurs concernant ce premier prototype ont été intégrées pour développer un second

prototype, qui a été de nouveau évalué par les futurs utilisateurs.

Ce premier prototype a été testé aupres de dix adultes avec trisomie 21. Ces tests portaient
sur 1’utilisabilité de I’assistant numérique, par les personnes avec trisomie 21. Le concept
d’utilisabilité a été définit clairement par I’ISO (organisme international de normalisation)
comme une combinaison de différents attributs qui sont I’efficacité, 1’efficience et la
satisfaction avec lesquels des utilisateurs ciblés achévent des buts spécifiques dans un
environnement donne (1ISO 9241-11, 1998). L’efficacité fait référence au fait que le produit
doit permettre aux utilisateurs d’atteindre le résultat prévu, ’efficience fait référence a
’atteinte d’un but avec un effort moindre et dans un temps minimal. Enfin, la satisfaction fait

référence au confort et a 1’évaluation subjective de I’interaction par ’utilisateur.

L’utilisabilité peut étre mesurée de manicre subjective (basée sur les représentations que ce
font les utilisateurs) ou de maniere objective avec des mesures prise en situation réelle
pendant I’interaction avec le systéme (nombre de clics, localisation des clics, temps, etc.).

Dans notre projet nous avons utilisé ces deux systemes de mesures.

Pour évaluer I’utilisabilité¢ subjective de 1’outil nous avons utilisé¢ le SUS (System Usability
Scale ; Brooke, 1996). Le SUS est un questionnaire rapide et simple. Il comporte dix
questions qui reprennent les différents éléments présents dans 1’utilisabilité (efficacité,
efficience et satisfaction). Nous avons également évalué la satisfaction ressentie par les
utilisateurs lors de 1’utilisation du prototype a I’aide du QUEST 2.0 (Quebec User Evaluation
of Satisfaction ; Demers et al., 2002). Ce questionnaire comporte deux parties qui permettent
d’évaluer a la fois la satisfaction relative a I’outil en lui méme (la taille, le confort, etc.) mais

aussi la satisfaction relative aux services qui accompagnent cet outil (maintenance, suivi, etc.).

En plus de ces mesures subjectives, nous avons également recueilli des mesures objectives de
I’efficacité et ’efficience. Ces mesures ont été réalisées a I’aide de tests d’utilisation en

situation et de grilles d’évaluation basées sur les critéres ergonomiques de Bastien et Scapin

(1997) et les heuristiques de Jacob Nielsen (1995).
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Nous avons pu ainsi recueillir, par exemple, le temps, le nombre de clics nécessaires a la
réalisation d’une tache donnée, ou encore le nombre d’erreur, etc. A partir de ces données,
nous avons déterminé un score d’efficacité objective qui correspond au pourcentage de taches
réalisées sans erreur, ainsi qu’un score d’efficience objective qui correspond au pourcentage

d’interactions nécessaires a la réalisation des taches.

Les sessions de présentation de 1’outil aux personnes avec trisomie 21 débutaient par une
présentation rapide de 'intérét de I’outil et des €¢léments qu’ils allaient trouver dans le
prototype. A la suite de quoi, une liste de taches a réaliser avec le prototype été données a la
personne. Lors de la réalisation de chaque tache, les clics, les erreurs, le temps, etc. étaient
notés. Une fois les taches effectuées, il était demandé a la personne de répondre aux deux
questionnaires (QUEST 2.0 et SUS).

Les résultats obtenus a ces différents tests sont synthétisés dans le tableau suivant (Tableau 8).

Types de mesures Mesures Scores
Moyenne (Eccart type)
Mesures objectives Efficacité (% de tAches achevées sans erreur) 88,02% (8,14)
Efficience (% d’interactions pertinentes) 93,26% (4,52)
Mesures subjectives Satisfaction | Score global (sur 60) 50,3 (3,06)
(QUEST) Score pour la technologie (sur 32,9 (2,56)
40)
Score pour les services (sur 20) | 17,40 (1,35)
Utilisabilité subjective (SUS — sur 100) 71 (15,24)

Tableau 8 : Résultats des tests réalisés sur le prototype 1

Les évaluations objectives montrent : 1) une efficacité élevée avec prés de 88% des taches
réalisées sans erreur ; 2) une efficience élevée avec plus de 93 % des interactions qui étaient
pertinentes pour la réalisation de la tache proposee. Le taux d’erreur est donc inférieur a 7%.
Nous n’avons pas observé de différence de performance significative entre les différentes
taches. Les sources d’erreurs ont été identifiées et discutées avec les parties prenantes pour

trouver de nouvelles solutions.

En ce qui concerne les mesures subjectives de satisfaction mesurée par le QUEST, nous avons
obtenu un score de satisfaction par rapport au dispositif de 32,9 (2,56), un score de
satisfaction par rapport aux services de 17,40 (1,35) et un score de satisfaction globale de 50,3
(3,06). Ces résultats révelent une satisfaction importante des utilisateurs a 1’égard du

prototype.
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L’utilisabilité subjective, mesurée par le SUS, a donné un score moyen de 71 (15,24). Bangor
et al. (2009) ont développé une échelle de correspondance entre le score d’utilisabilité obtenu
au SUS et la qualité de cette utilisabilité : moyenne, bonne, excellente (Figure 3). Selon cette
échelle, le score moyen que nous avons obtenu pour ce premier prototype est associé a une

utilisabilité moyenne.

T AC CCEPT,

ACCEPTABILITY NO' CEPTABLE MARGINAL s A.\.Q d AS_LE‘ .

GRADE
scae | E D e T B AT
ADJECTIVE WORST i = BEST
RATINGS IMAGINABLE ~ POOR oK GOOD  EXCELLENT  yaGiNABLE
1 H H

el i I wlieile s abei by o)
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

SUS Score

Figure 3 : Echelle de correspondance entre le score obtenu au SUS et le niveau d’utilisabilité (Bangor et al.,
2009)
L’ensemble de ces résultats montre que 1’utilisabilit¢é qui comprend la satisfaction,
I’efficacité et I’efficience est bonne pour ce premier prototype que ce soit grace aux mesures
objectives (en situation) ou au mesures subjectives (rapportées par la personne). Malgré ces
résultats, nous avons constaté certaines erreurs lors de I’interaction avec le prototype. Nous
avons alors pu analyser ces erreurs ainsi que les retours des utilisateurs pour créer un

deuxiéme prototype.

Prototype 2
Les retours d’expérience et les évaluations du premier prototype ont permis de développer un

second prototype. Ce second prototype a de nouveau €té présenté aux parties prenantes (deux
professionnels et quatre personnes avec trisomie 21) et nous avons réalisé les mémes tests

que ceux utilisés pour le prototype 1 aupres de dix adultes avec trisomie 21.

Les résultats obtenus a ces différents tests sont synthétisés dans le tableau suivant (Tableau 9).

Types de mesures Mesures Scores
Moyenne (Ecart type)

Mesures objectives Efficacité (% de taches achevées sans erreur) 93,30% (3,43)

Efficience (% d’interactions perntinentes) 96,6% (1,90)
Mesures subjectives | Satisfaction | Score global (sur 60) 57 (2,79)

(QUEST) Score pour la technologie (sur 40) | 38,10 (2,42)

Score pour les services (sur 20) 18,90 (1,29)
Utilisabilité subjective (SUS — sur 100) 81,75 (11,91)

Tableau 9 : Résultats des tests réalisés sur le prototype 2
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Les évaluations objectives montrent une efficacité et une efficience elevées avec pres de 93%
des taches qui ont éte réalisees sans erreur et plus de 96% de 1’ensemble des interactions avec
le systéme qui se sont avérées pertinentes pour la réalisation des taches. Le taux d’erreur est
donc inférieur a 4%. Nous n’avons pas observé de différence de performance significative

entre les différentes taches.

En ce qui concerne les mesures subjectives de la satisfaction, mesurée par le QUEST, nous
avons obtenu un score de satisfaction par rapport au dispositif de 38,10 (2,42), un score de
satisfaction par rapport aux services de 18,90 (1,29) et un score de satisfaction globale de 57
(2,79). Ces reésultats révelent une satisfaction importante des utilisateurs a 1’égard de ce

second prototype.

L’utilisabilité subjective, mesurée par le SUS, a donné un score moyen de 81,75 (15,24).
Selon 1’échelle proposée par Bangor et al. (2009), le score moyen que nous avons obtenu pour

ce second prototype est associé a une bonne utilisabilité (Figure 3).

Les résultats obtenus aux tests réalisés sur le prototype 1 et le prototype 2 ont été comparés a
I’aide d’une analyse de variance multivariée. Une différence significative (D = 4,925 ; p =
0,008) entre les deux prototypes apparait pour tous les éeléments mesurés (efficacite,
efficience, satisfaction, utilisabilité). Le prototype 2 a des scores plus élevés pour chacun de
ces élements. Ces résultats sont extrémement intéressants et confirment que les modifications
réalisées entre le premier et le second prototype ont largement amélioré la satisfaction des

futurs utilisateurs a I’égard de 1’assistant numérique.

Version finale

La version finale a alors été développée et le design a été congu par un infographiste.

La page d’accueil comporte une vidéo de présentation qui explicite les objectifs et les
modalités de navigation (Figure 4A). La possibilité est alors offerte soit de se connecter, soit
de créer un compte, soit de parcourir le site sans s’inscrire. A 1’étape suivante, les quatre
grandes parties composant le site sont présentées assorties chacune d’une barre de progression
informant sur les taches déja réalisées (Figure 4B). A tout moment la personne a acces a son
espace personnel lui permettant de modifier son profil (Figure 4D) ; de visualiser ses réponses
et de les enregistrer sur son ordinateur (Figure 4E) ; de rédiger son projet de vie soit par écrit,

soit en sélectionnant des pictogrammes (Figure 4F).
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Figure 4 : Hlustration de quelques pages du site

Chaque partie permet de travailler une notion relative au projet de vie.

La premiere partie « C’est quoi un choix ? » aborde la notion de choix. Elle est composée de
quatre sections permettant de réfléchir a la notion de choix, aux risques associés aux choix,
au fait que certains choix sont possible et d’autres non, et enfin, aux émotions que I’on peut

ressentir lorsque 1’on effectue un choix. (Figure 5A)

La deuxiéme partie « Ma vie » permet de réfléchir a son passé et a son présent afin d’aider a
se projeter dans I’avenir. La personne peut choisir des images ou des photographies qu’elle
souhaite associer a chaque période (passé, présent, futur), et des questions permettent a la

personne de réfléchir a ces différents moments de sa vie. (Figure 5B)

La troisieme partie « Ce qui est le plus important pour moi » est centrée sur les valeurs qui
sont importantes pour la personne. Des valeurs sont présentées et explicitées et la personne

est invitée a les classer par ordre de préférence. (Figure 5C)

Enfin, la quatriéme partie « Mon projet » permet a la personne de réfléchir a ce qu’elle
souhaite faire dans différents domaines de la vie tels que le logement, les loisirs, la vie

affective, ou encore ’activité professionnelle. (Figure 5D)

Des vidéos explicatives sont presentées a chaque déebut de partie (Figure 5E). Un espace de
réponse libre est propose a chaque fin de partie permettant a la personne de commenter et de

compléter ses réponses soit par écrit, soit en sélectionnant des pictogrammes. (Figure 5F)
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BN < e | 4 C'est quoi un choix ? ? “ 4 Mavie ? « [EZ8 < Cequiestle plus important pour moi 7
} t slessnee ‘i ale K
( B 4 Etre avec les
« Cholsissez-vous vos vétements ? ‘ 4 Cho image pour vie.

|« Choisissez une image qui représente “Etre avec les autros®.

« =T c

a 3 Cest mavie A s Cest mavie/ A %L est mavie
Y Jola choisis: B Jelo choisis: 3 B Telow choisis:
« « Mon projet 7 « 2 < Cequiest le plus important pour moi « = 4« Mon projet ?
. K eie assi t

« Choisissez la partie que vous voulez. 4 Avez-vous besoin d'autre chose 7

Figure 5 : lllustration de quelques pages du site

De nombreuses fonctionnalités, présentées dans le tableau ci-dessous, ont été inclues afin de

faciliter [’accessibilité du site.

Fonctionnalités Illustrations
S . , ?

Des vidéos tutorielles sont présentes sur chaque -

page et accessibles a I’aide du bouton d’aide f

Tous les textes sont disponibles au format audio ‘

[ o]

Des espaces de réponse permettent a la personne
de s’exprimer par écrit ou a I’aide de

pictogrammes

Tous les résultats sont enregistrés dans 1’espace
personnel de la personne qui peut y accéder a

tout moment

Les réponses peuvent étre enregistrées sur >

I’ordinateur et téléchargées
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| Photo de profil

La personne peut choisir les images qu’elle

souhaite pour illustrer son profil ou les différents

—

moments de sa vie dans la partie “Ma vie”
Choisissez un fichier | Aucun fichier choisi

L’utilisateur peut parcourir le site sans créer de
‘
compte

Une barre de progression informe des questions v
OeCeoo
répondues et non répondues

)

La personne peut revenir sur chaque question et

visualiser ses réponses

Une icone d’accueil permet a tout moment de PR

revenir aux 4 grandes parties

Tableau 10 : Fonctionnalités du site

6. Modification des livrets

Parallélement au travail de conception de I’outil numérique, nous avons apporté des
modifications a I’outil papier. En effet, il nous paraissait important de continuer a proposer un

tel format en fonction des préférences des utilisateurs.

Nous avons dés lors pris des contacts individuels et par I’intermédiaire de Skype avec 10
personnes ayant déja utilisé la premiére version disponible du livret « Imagine ton projet de
vie », afin qu’elles nous fournissent des remarques et des pistes d’amélioration. Les avis les
plus récurrents concernaient davantage la forme que le fond. 1l nous a ainsi été proposé de
simplifier le texte pour qu’il soit mieux compris par des personnes ayant une déficience
intellectuelle. Des pictogrammes et des images ont également été introduits pour parfaire cette
compréhension. De méme, nous avons amélioré la structure des chapitres vers des espaces
d’écriture plus aérés. Les bordures de pages ont été modifiees pour améliorer la navigation au

sein des différents chapitres. Les valeurs ont été redéfinies (illustration et définition) et
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comprennent : l'acceptation, le statut, I'amitié¢, I'amour, la solitude, I'hnonneur, I'ambition,
I'idéalisme, le sens du travail et de I'effort, I'indépendance, le pouvoir, et I'ordre (voir tableau
2, supra). Enfin, le livret « Imagine ton projet de vie » a été scindé en 2 parties (Livret 1 :
« J’apprends a choisir » et Livret 2: «Je fais mon projet »). En effet, certains utilisateurs
peuvent avoir les capacités et les acquis pour effectuer des choix, et des lors accéder

directement & la partie concernant la formulation de leur projet de vie.

Discussion

La possibilité d’élaborer un projet de vie est en enjeu crucial pour chacun d’entre nous et a
fortiori pour les personnes avec déficience intellectuelle. Cette réflexion sur le projet de vie
est au centre de I’accompagnement de la personne des son plus jeune age et permet également
I’accés a un plan personnalisé de compensation, comme le prévoit la loi frangaise de 2005
pour 1’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes

handicapées.

Notre projet a permis d’aborder, de discuter et d’apporter des ¢léments de réponses a quelques
débats et enjeux cruciaux dans le cadre du Handicap, et particulierement des personnes avec

trisomie 21.

Une meilleure compréhension des difficultés cognitives

Les difficultés cognitives des personnes avec trisomie 21 sont relativement documentees.
Comme indiqué (cf. Annexe 1 ; synthése de la littérature), les études décrivent des déficits
importants des fonctions cognitives telles que la mémoire (Frenkel et Bourdin, 2009), le
langage (Kumen, 1996), les fonctions exécutives (Lanfranchi et al., 2010) et d’une fagon plus

large, des déficits dans les capacités d’autodétermination (Stancliffe, Abery et Smith, 2000).

L’étude que nous avons menée a permis de confirmer et de préciser le profil cognitif des
personnes avec trisomie 21. Mais surtout, nous avons pu obtenir des résultats novateurs et
pertinents concernant trois domaines de la cognition en lien avec 1’¢laboration d’un projet de
vie : les capacités de prise de décision, la mémoire prospective (capacité a se projeter dans le

futur), et I’autodétermination.
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Capacités de choix et de prise de décision

Les résultats préliminaires concernant la prise de décision mettent en évidence que les
personnes avec trisomie 21 interrogées dans notre étude n’arrivent pas a mettre en place une
stratégie de prise de décision efficace. Les résultats sont présentés dans le graphique ci-

dessous.

60
50

40

30 B an

s——Mauvais
20

10

T1 T10 T20 T30 T40 T50 Te0 T70 T80 T90 T100

Graphique 1 : résultats au test du IOWA

La tache utilisée (IOWA) évalue la capacité des sujets a réaliser des choix pertinents pour
optimiser des gains possibles. Les résultats montrent clairement que les personnes avec
trisomie 21 n’améliorent pas leur capacité a faire de bons choix méme au bout de 100 essais
consécutifs. Des études complémentaires doivent nous permettre de préciser ces résultats et
notamment de mieux comprendre les liens entre les difficultés a faire des choix pertinents et
le probléme d’autodétermination chez les personnes avec trisomie 21. Dans tous les cas, ces
résultats confortent le fait que 1’outil numérique développé accorde une place importante a
I’explicitation de la notion de choix, ainsi qu’a une réflexion sur les risques et les

conséquences associés a nos choix.

Mémoire prospective

La mémoire prospective se définit comme la capacité a se projeter dans 1’avenir, a ne pas
oublier les choses a réaliser dans le futur (un médicament a prendre a telle heure, un rendez-

vous tel jour chez le médecin, etc.).
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I1 s’agit d’une forme de mémoire qui joue un role essentiel dans les capacités d’autonomie et
dans la gestion des activités quotidiennes, et qui n’a pas été explorée chez les personnes avec
trisomie 21. Pour évaluer cette compétence, nous avons utilisé un test ludique, appelé Virtual
Week. Il se présente sous la forme d’un jeu de ’oie ou les cartes piochées indiquent des
actions a réaliser dans le futur (plus tard au cours de la partie). Les résultats obtenus montrent
clairement les difficultés des personnes avec trisomie dans ce type de tache, quelle que soit la
forme de mémoire prospective évaluée. En effet, les difficultés sont constatées aussi bien
lorsqu’il s’agit de rappeler une information en utilisant le temps comme indice de rappel (ie.,
dans 20 minutes vous devrez vous lever), que lorsqu’un événement est utilisé comme indice
de rappel (ie. vous me donnerez le courrier lorsque vous passerez devant la poste) (Landuran
et al., en préparation). La encore, ce résultat conforte notre choix d’avoir consacré une partie
de I’outil numérique a une réflexion sur le parcours de vie, en permettant a 1’utilisateur de
réfléchir a son passé et a son présent, pour I’aider a se projeter et imaginer ce qu’il aimerait

faire dans le futur.

Autodétermination

Comme nous I’avons vu, 1’autodétermination joue un role crucial dans le développement
individuel (Geurts, Bastien & Haelewyck, soumis). Plusieurs études ont montré que les
personnes avec déficience intellectuelle ont un niveau d’autodétermination limité (Stancliffe,
Abery et Smith, 2000 ; Wehmeyer, Kelchner et Richards, 1995 ; Wehmeyer et Metzler, 1995).
Chez ces personnes, I’amélioration des capacités d’autodétermination a des répercussions
extrémement positives sur différentes sphéres de la vie (emploi, éducation, vie
communautaire) et plus généralement sur la qualité de vie (Wehmeyer et al., 2003 ;
Lachapelle et al., 2005). L’autodétermination est généralement considérée comme étant
composée de 4 composantes (autonomie, autorégulation, empowerment psychologique et
autoréalisation) (Lachapelle et Wehmeyer, 2003). Si les études précédentes ont pu mettre en
évidence des déficits d’autodétermination, la ou les composantes plus précisement affectées
n’ont pas encore été précisées. Nos résultats confirment les difficultés d’autodétermination
des personnes avec trisomie 21 mais précisent que 1’autorégulation est la composante la plus
déficitaire. Les personnes avec trisomie 21 ont de grandes difficultés a analyser leur
environnement et leurs possibilités personnelles dans le but de prendre des décisions et d’en
évaluer les conséquences (Landuran et al., en préparation). La encore, cela conforte notre

choix d’avoir accordé, dans notre outil, une large place a des réflexions sur les notions de
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choix, de décision et de conséquences associées a nos choix.

Intérét de développer un outil d’aide a la décision et a I’élaboration d’un projet de
vie

Il est maintenant démontré que les outils numériques sont trés prometteurs pour améliorer la
qualité de vie des personnes ayant une déficience intellectuelle et développementale
(Braddock, Rizzolo, Thompson et Bell, 2004; Wehmeyer, Palmer, Williams-Diehm, Shogren,
Davies et Stock, sous presse). llIs permettent d’accroitre les capacités des personnes dans
plusieurs domaines, tels que I'emploi (Davies, Stock et Wehmeyer, 2001 ; Lancioni, Dijkstra,
O'Reilly, Groeneweg et Van den Hof, 2000 ; Stock, Davies , Secor et Wehmeyer, 2003), la
communication, le dialogue (Blamires, 1999 ; Blischak et Lloyd, 1996 ; Hetzroni, Rubin et
Konkol 2002 ; Romski et Sevcik, 1996), la mobilité (Lancioni, Oliva, Formica et Rossetti ,
1988 ; mai 1983), les activités de la vie quotidienne, l'intégration communautaire (Davies,
Stock et Wehmeyer, 2003a, 2003b ; Holzberg, 1994, 1995 ; Anderson, Sherman, Sheldon et
McAdam, 1997 ; Felce et Emerson, 2001 ; Lancioni , 1994 ; Johnson et Miltenberger, 1996),
et les loisirs (Collins, Hall et Branson, 1997). La grande majorité de ces assistants numériques
permettent d’aider la personne a réaliser des tdches ou des activités, sous forme par exemple
de jeux sérieux (serious games), de prompteurs d’activité (systémes qui présentent une vidéo
ou une succession d’images indiquant comment on réalise cette activite), ou encore de signal

sonore (rappel d’une activité a effectuer), etc.

Cependant, & notre connaissance, aucun assistant n’a été congu pour aider la personne a
réfléchir a son avenir, a réfléchir aux choix qu’elle aimerait faire plus tard dans les différents
domaines de la vie. Et pourtant, élaborer un projet de vie est une étape fondamentale dans
1’¢laboration et la construction de sa trajectoire individuelle. L’assistant numérique que nous
avons congu constitue donc une approche originale et novatrice dans le champ de ’aide aux
personnes avec déficience intellectuelle. Cette approche s’inscrit dans une réflexion visant a
aider la personne non pas a réaliser telle ou telle tache, mais a choisir les taches ou les
activités qu’elle souhaiterait réaliser, ce qui constitue une réelle avancée dans le champ de

I’aide a I’autodétermination et a la réalisation de ses désirs et de ses aspirations.
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Proposer des outils d’assistance adaptés aux futurs utilisateurs

Un des enjeux de la conception d’outils numériques est que 1’outil développé soit adapté aux
specificités et aux caractéristiques de fonctionnement des futurs utilisateurs. Il s’agit d’un
enjeu majeur dont on connait aujourd’hui I’impact sur I’utilisation futur de I’outil. Pour ce qui
concerne les personnes avec deficience intellectuelle, des recommandations ont été proposees
dans la littérature. Il s’agit par exemple de recommandations de « design universel » qui
réferent au fait que I’interface doit étre accessible a tous (Iwarsson et Stahl, 2009) ou encore
aux recommandations pour des personnes présentant des déficits cognitifs et sensoriels
(Wehmeyer et al., 2004 ; Braddock et al., 2004 ; Bohman et al., 2005). Notre travail a permis
de faire une synthese de ces différentes recommandations. Mais ces recommandations restent
tres générales. Les différents entretiens que nous avons eu avec les personnes, les familles ou
les professionnels, autour de la conception de I’outil nous ont permis de proposer des
recommandations plus précises qu’il sera nécessaire a I’avenir de compléter pour aider au

mieux les concepteurs d’outil adaptés a ce public spécifique.

Recommandations issues de cette étude

Eviter I’utilisation des symboles ou smileys associés aux réponses oui et non car ils présentent des connotations
émotionnelles trop importantes qui influencent les réponses des personnes

Toujours informer la personne de sa progression dans 1’outil
Donner I’accés a une aide sur chaque page pour informer la personne de ses possibilités

Insérer des vidéos pour expliciter I’intérét des différentes sections de ’outil et les possibilités d’action de la
personne

Ne pas poser directement de questions ouvertes
Fournir des possibilités de réponses pour guider la personne dans un premier temps
Laisser des espaces de réponse libre ou la personne peut s’exprimer librement sans étre guidée

Laisser la possibilité aux personnes de mettre des images personnelles pour personnaliser 1’assistant et améliorer
le transfert

Bien expliciter les notions complexes pour cette population (par exemple : la prise de décision)
Utiliser un vocabulaire et une syntaxe simple (utiliser les préconisations du facile a lire et & comprendre)
Présenter I’information de maniére multimodale (image, texte, son)

Rendre tous les textes disponibles au format audio

Tableau 11 : Exemples de recommandations pour les personnes avec déficience intellectuelle

Méthodologie centrée utilisateur
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Enfin, il est également important d’insister sur la pertinence de la méthodologie dite « centrée
utilisateur » (ISO 9241-210, 2010) que nous avons mise en ceuvre dans ce projet. Cette
méthodologie place le futur utilisateur ainsi que son entourage au centre du processus de
conception. Cette méthodologie repose sur au moins deux éléments qui nous paraissent

fondamentaux.

Une démarche itérative

La démarche part nécessairement des besoins et des attentes des futurs utilisateurs et s’inscrit
dans un cycle de conception/évaluation. Une premicre version de I’outil est congue, puis
évaluée par les futurs utilisateurs. Les retours d’expériences permettent de proposer une
nouvelle version de I’outil qui sera a son tour testée et ainsi de suite jusqu’a la proposition
d’une version finale. L’utilisation de cette démarche nous a conduits a réaliser plus de 90
entretiens avec les futurs utilisateurs, les familles et les professionnels. La version finale (mise
en ligne) a ainsi donné, aprés évaluation, des scores élevés de satisfaction, d’efficacité,

d’efficience et plus globalement d’utilisabilité.

Une démarche de design participatif

Les personnes avec trisomie 21 ont des difficultés de vocabulaire, de compréhension, et
d’acces aux informations conceptuelles aussi bien pour les informations langagieres que pour
les images (Martin et al., 2009). La démarche de design participatif que nous avons utilisée
consiste a permettre aux futurs utilisateurs de choisir I’intégralité des images, des symboles,
des icones, etc. inclus dans 1’outil. Des tests utilisateurs ont été réalisés, dans lesquels
différents choix étaient proposés pour chacun de ces éléments, et les éléments le plus
fréquemment choisis ont été retenus. De la méme facgon, tous les textes (écrits ou audio) ont
été réécrit en « facile a lire » par des professionnels, et ces textes ont été discutés et amendés
lors des nombreux entretiens. La encore, cette démarche est fondamentale pour assurer une
accessibilité et une utilisabilité optimale de I’outil. Cette démarche explique également les
scores ¢€levés de satisfaction que nous avons obtenus lors de 1’évaluation de la version finale

de I’outil.
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En perspective

L’outil maintenant congu, la prochaine étape sera de réaliser un suivi longitudinal (un an)
d’un échantillon de personnes avec déficience intellectuelle. Une analyse des usages sera
alors réalisée. Il s’agit d’une analyse des modalités d’utilisation de I’outil en situation réelle
(fréquence d’utilisation, retours d’expériences, point de vue de la personne et des aidants
familiaux et professionnels, etc.). Ces informations seront extrémement pertinentes en vu
d’optimiser la conception de 1’outil a I’issue de cette phase d’analyse des usages. Mais surtout,
I’impact de cet outil numérique sur la qualité de vie de la personne et de son entourage, sur la
capacité de la personne a réaliser des choix (autodétermination) et a se projeter dans 1’avenir
via I’¢élaboration d’un projet de vie adapté a ses envies, ses désirs et a son profil spécifique

sera évalué.

Une perspective également du présent projet est d’étendre nos réflexions a d’autres types de
publics. En effet, I’'impact de la capacité a élaborer un projet de vie sur le développement et la
construction d’une trajectoire de vie est un probleme universel qui concerne tout un chacun.
D’autres types de publics présentent des difficultés a faire des choix et & se projeter dans
I’avenir. Dans ce cadre, des réflexions sont en cours pour adapter notre outil a la
problématique de 1’aide au maintien a domicile de personnes agées. De la méme fagon, des
réflexions sont en cours pour aider les personnes ayant subi un accident vasculaire ou un

traumatisme cranien a reconstruire un projet de vie adapté a leur situation.

Enfin, nous espérons vivement que ce projet puisse contribuer a donner ou redonner aux
notions d’autodétermination et de liberté¢ de choix une place centrale dans toutes démarches
d’accompagnement ou d’aide a la personne, et ce, quelque soit le type de handicap et le statut

de 1’aidant.
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Conclusion

La possibilité¢ d’élaborer un projet de vie est en enjeu crucial pour chacun d’entre nous et a
fortiori pour les personnes avec deficience intellectuelle. Cette réflexion sur le projet de vie
est au centre de I’accompagnement de la personne dés son plus jeune age et permet ¢galement
I’acceés a un plan personnalisé de compensation, comme le prévoit la loi francaise de 2005
pour 1’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées.

Notre projet a permis entre autre de :

- Mieux comprendre les difficultés cognitives des personnes avec trisomie 21 et en
particulier dans des domaines qui jusque la n’étaient pas explorés tels que le choix,
I’autodétermination et la mémoire prospective qui sont des habiletés essentielles a
I’¢élaboration d’un projet de vie ;

- Compléter les recommandations issues de la littérature et qui concernent la conception
d’outils numériques pour les personnes avec déficience intellectuelle ;

- Proposer une méthodologie de conception adaptée aux personnes avec déficience
intellectuelle ;

- Proposer et discuter des méthodologies d’évaluation d’outils numériques a destination
de ce méme public ;

- Et enfin, proposer un outil original et novateur d’aide a la prise de décision et a
I’¢élaboration d’un projet de vie accessible et utilisable par les personnes avec trisomie

21 disponible a I’adresse http://www.monprojetdevie.trisomie21-france.org/.

Une formation a destination des aidants familiaux et professionnels et des personnes avec
trisomie 21 aura lieu le 12 et 13 janvier 2017. Cette formation aura pour objectif de mieux
comprendre les difficultés de prise de décision et d’autodétermination des personnes avec
trisomie 21, d’expliciter les démarches de conception et d’évaluation utilisées pour réaliser
cet outil, de prendre en main et utiliser I’outil numérique via des exemples

d’accompagnements concrets et des mises en situation.

La suite de ce projet sera d’évaluer I'impact a long terme de I’utilisation de cet outil
numérique sur les capacités d’élaboration d’un projet de vie, de choix, d’autodétermination, la

qualité de vie des utilisateurs.
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