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ABSTRACT

Parkinson’s disease (PD) is the second most prevalent neurodegen-
erative disease in the world. Quality of life and social participation
for people with PD are severely impacted. Because of non-motors
symptoms as communication impairments, their speech intelligibil-
ity is worsened and as a consequence, their social relations are most
often affected. In order to improve this situation, we have been
worked on the development of communication aid for people with
PD. Using a user-centered design approach, we have developed a
first prototype. Before submit this prototype to the evaluation by
people with PD, we performed an initial evaluation with asymptotic
people to evaluate the protocol, procedures and usability problems.
This paper reports the result of this evaluation and the plan for the
future steps.

CCS CONCEPTS

+ Human-centered computing — HCI design and evaluation
methods; Interaction design.
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RESUME

La maladie de Parkinson est la deuxiéme maladie neurodégénérative
la plus répandue dans le monde. La qualité de vie et la participation
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sociale des personnes atteintes de la maladie de Parkinson (MP)
sont gravement affectées, non seulement par les symptémes mo-
teurs, mais surtout par les symptomes non moteurs tels que les
troubles de la communication qui détériorent l'intelligibilité de la
parole, la capacité a exprimer les états affectifs et, par conséquent,
les relations sociales. Afin d’améliorer cette situation, nous avons
travaillé sur le développement d’un outil d’aide a la communication
pour les personnes atteintes de la MP. En utilisant une démarche de
conception centrée utilisateur, nous avons développé un premier
prototype. Avant de soumettre ce prototype a I’évaluation de per-
sonnes atteintes de la maladie de Parkinson, nous avons réalisé une
étude initiale avec des personnes asymptotiques pour évaluer le
protocole, les procédures et les problémes d’utilisation. Cet article
présente les résultats de cette évaluation et le plan pour les étapes
futures.
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1 INTRODUCTION

La maladie de Parkinson (MP) est la deuxiéme maladie neurodégé-
nérative la plus fréquente aprés la maladie d’Alzheimer. L’impact
de cette maladie sur la qualité de vie et la participation sociale en
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fait un probleme majeur de santé publique. Les symptomes de la
MP sont classiquement divisés en symptomes moteurs (les plus
connus) et en symptomes non moteurs [13]. Parmi les symptomes
non-moteurs, 70 % des personnes atteintes de Parkinson font état
de troubles de la communication au niveau de la parole et de la
voix [8]. Par exemple, beaucoup de personnes ont des troubles de
la voix rendant difficiles voire impossible la communication orale
avec leur entourage. Ayant également perdu la dextérité, cetaines
personnes ont du mal a utiliser un stylo pour écrire ce qu’elles sou-
haiteraient exprimer. Les differents symptomes de la MP entrainent
le plus souvent un retrait social actif ou passif et ont un impact
négatif sur le bien-étre subjectif des patients.

L’une des principales difficultés du développement d’une appli-
cation d’aide a la communication réside dans le fait qu’il n’existe
pas de patient "type" et que la présentation de la maladie et ses
symptomes différent considérablement d’une personne a 'autre
[3]. En outre, une difficulté réside sur I’évolution du profil de I'utili-
sateur due au fait de la maladie dégénérative [10]. Par exemple, le
besoin initial d’un utilisateur de parler avec des personnes (discu-
ter 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”). Ainsi, nous devons rechercher un
bon équilibre entre la facilité d’utilisation (afin d’étre intuitif et
adaptable a chacun) et la complétude afin de répondre aux besoins
de communication entre une personne MP et ses aidants ou son
cercle social. Cette communication peut se faire directement par
Pécriture de texte par la personne atteinte de la MP et l'utilisation
d’une synthsee vocale ou indirectement par I’envoi de texte écrit
par message a I’aidant par exemple ou une autre personne de son
entourage (ou plus généralement de son écosystéme, au sens de [7]).

Au cours de notre recherche sur les aides a la communication
destinées aux personnes atteintes de la MP, nous avons pu constater
le nombre peu important de solutions proposées. Nous pouvons
citer en exemple les applications VOCALYX [6] et Proloquo2go [9].
Ces deux applications ne répondent pas a nos attentes de disposer
d’une solution spécifique pour les personnes atteintes de la MP.
D’autres applications permettent de répondre a d’autres besoins,
comme la rééducation, telle I'application LApp [12] focalisée sur le
volume de la voix.

Dans ce contexte, nous travaillons sur un projet appelé Parkin-
sonCom [5], réunissant différents partenaires académiques, hos-
pitaliers et associatifs, de France et de Belgique. Ce projet vise a
développer un outil d’aide a la communication pour les personnes
atteintes de la maladie de Parkinson afin d’améliorer leur partici-
pation et leur inclusion sociale. Pour atteindre cet objectif, nous
utilisons une approche de conception centrée sur 'utilisateur[10]
suivant la norme NF EN ISO 9241-210 [4]. A partir d’'une premiére
itération de cette approche, nous avons développé un prototype
destiné a étre évalué par des personnes atteintes de la MP. Pour
effectuer cette évaluation, un protocole d’évaluation a été établi,
définissant un ensemble d’hypothéses et de procédures a suivre.

Cependant, nous avons décidé de procéder a une évaluation
préliminaire avec des personnes asymptomatiques afin de vérifier
I’exécution d’un scénario d’utilisation et de faire une premiére éva-
luation de la facilité d’utilisation. Les résultats de cette évaluation
indiqueraient la nécessité ou non d’apporter des modifications a
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la conception de I'interface avant de soumettre 1’évaluation aux
personnes atteintes de la MP.

Dans les sections suivantes, nous présentons brievement le pro-
jet ParkinsonCom et le prototype qui a été utilisé pour I’évaluation.
Nous présentons ensuite le protocole d’évaluation établi, la pre-
miére évaluation réalisée avec des personnes asymptomatiques et
les résultats obtenus. Nous concluons cet article en présentant les
prochaines étapes d’évaluation pour le développement de la version
finale du logiciel.

2 LE PROJET PARKINSONCOM

Le projet ParkinsonCom a pour objectifs de co-construire et rendre
disponible un logiciel évolutif d’aide a la communication, avec et
pour les patients atteints de la MP et leur entourage. Pour répondre
ala complexité des besoins et des réponses associées, un partenariat
pluridisciplinaire composé de chercheurs, développeurs, médecins,
psychologues, intervenants professionnels, personnes atteintes de
la MP et aidants proches a été mis en place au sein de 'ensemble
des phases du projet : (i) La recherche et ’analyse des besoins -
pour une compréhension approfondie des troubles évolutifs de la
communication des patients, leurs impacts quotidiens et I'identifi-
cation des besoins de communication; (ii) La co-construction —
pour la conception, la spécification et le développement de I'outil
d’aide a la communication; (iii) L’évaluation pour son améliora-
tion continue en utilisant des approches de qualité logicielle de
facon a assurer I'utilisabilité et ’acceptabilité du logiciel, en accord
avec les enjeux éthiques et déontologiques; (iv) Les formations
autour de la psycho-éducation relative a I'aide a la communication
sociale ainsi que sur 'utilisation de 1'outil logiciel développé.

La phase (i) a été réalisée par une revue de la littérature et un
ensemble d’entretiens avec des neurologues, aidants et parkinso-
niens pour identifier les besoins de communication. En fonction
des différentes demandes discutées lors de ces entretiens, nous
avons identifié un premier ensemble de fonctionnalités « essen-
tielles » pour que le logiciel soit considéré comme efficace, présenté
ci-dessous :

e Préparer un dialogue - Cette fonctionnalité sera utilisée
pour les personnes atteintes de la maladie, au moment ol
elles veulent communiquer avec leur entourage. Elles pour-
ront préparer un dialogue en tapant du texte, ou en utilisant
des pictogrammes que I'application proposera au fur et a
mesure de la saisie. Ces dialogues pourront étre lus immédia-
tement par la syntheése vocale, ou enregistrés a la demande.

e Utiliser un dialogue - lorsque l'utilisateur veut utiliser un
dialogue qu’il a enregistré précédemment, pour le lire avec
la synthese vocale ou le modifier.

o Faire une demande - cette fonctionnalité est utile en situa-
tion de blocage (connue comme mode off [14] permettant &
I'utilisateur de demander de I’aide & une personne spécifique
en I'appelant, ou a une personne a proximité. Cette situation
de blocage physique, appelée aussi mode OFF, peut aussi
inclure des symptomes non moteur. Ces phases peuvent sur-
venir de fagon prévisible, par exemple avant la prochaine
prise de médicament, ou de facon imprévisible. La personne
peut se sentir "clouée au sol", elle ne peut souvent rien faire
pendant cette période, c’est a dire ni se déplacer, ni méme
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parfois parler. Le plus souvent, elle attend patiemment de
sortir de cet état. En général, la personne sent venir cet état.
Nous avons proposé un "raccourci” permettant d’accéder
rapidement aux fonctionnalités 'accompagnant dans son
attente. Ces fonctionalités permettent notamment aux per-
sonnes avec la MP d’accéder & un moment de détente en
attendant que cette période de blocage soit passée : un lec-
teur de musique ainsi qu’'un lecteur d’histoires droles sont
disponibles. Dans cette interface, I'accés aux fonctionalités
se fait par un clic sur une zone de trés grande taille (un quart
de I’écran), ce qui est adapté au mode off ot 'amplitude et
la précision des mouvements sont tres restreints

Le coeur de cible du logiciel visé est constitué des personnes
rencontrant des difficultés ponctuelles a établir une communication
orale (probléme d’élocution ou intensité de la voix) et celles qui
sont déja a un stade avancé de la maladie. L’objectif est d’aider
ces personnes a retrouver une communication de qualité avec leur
entourage (membre de la famille, aidant et soignant).

En raison de la difficulté du probléme liée a I’évolution de la
MP, nous avons décidé de mettre en ceuvre les phases (ii) et (iii)
(i.e. co-construction et évaluation) de maniére itérative. Nous pré-
voyons deux itérations. La premiére implique le développement et
I’évaluation d’une version incompléte et simplifiée du logiciel, en
Poccurrence le prototype qui est I'objet d’évaluation dans le cadre
de cet article. La deuxiéme itération concerne le développement
et I’évaluation de la version finale du logiciel a partir du retour de
I’évaluation de la premiére itération. A partir d’une revue systéma-
tique de la littérature [16] et d’une évaluation avec les neurologues
participant au projet, il a été décidé d’utiliser une tablette pour le
logiciel a développer. La Figure 1 présente le diagramme d’activité
(a gauche) et I'interface utilisateur correspondant a la fonctionnalité
« Préparer un Dialogue » (a droite).

3 LE PROTOCOLE D’EVALUATION

Le protocole d’évaluation a été défini selon les consignes de [15]
pour la réalisation d’une étude empirique. L’évaluation vise a identi-
fier les problémes qui affectent I'utilisabilité du prototype du logiciel
ParkinsonCom. Cet objectif est formalisé comme suit (le premier
point de vue faisant 'objet de cet article) : Analyser le prototype
ParkinsonCom avec I'objectif d’évaluation en ce qui concerne
l'utilisabilité du point de vue (1) des personnes asymptomatique
et (2) des personnes atteintes de la MP dans le contexte d’utilisa-
tion (1) environnement controlé et (2) environnement réel (chez le
Parkinsonien).

L’utilisabilité est évaluée en tenant compte du trépied [1] : effi-
cacité, efficience et satisfaction. Nous utilisons les indicateurs de
qualité d’efficacité et d’efficience, définis par [2]. De plus, nous
utilisons le questionnaire standard CSUQ (Computer Usability Sa-
tisfaction Questionnaire) [11] qui a un degré de fiabilité de 0,95.

L’hypothése de cette étude est que 'utilisabilité est acceptable
pour les personnes asymptomatiques lorsqu’on obtient une valeur
supérieure a 4 pour les différents scores proposés par CSUQ : score
global sur la satisfaction de I’utilisabilité, score sur I'utilité du sys-
téme, score sur la qualité de I'information, score sur la qualité de
I'interface et score sur la satisfaction générale. La procédure d’exé-
cution est composée de quatre phases : (i) présentation du logiciel,
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(i) collecte des informations liées a I'utilisateur, (iii) utilisation pour
I’évaluation (l'utilisateur exécute un scénario prédéfini par rapport
a une fonctionnalité proposée par le prototype dans le cas de 1’éva-
luation avec des personnes asymptomatiques et plusieurs scenarios
pour les personnes symptomatiques), (iv) réponse au questionnaire
CSUQ. Ces phases sont réalisées en une session de 30-40 minutes
pour I'évaluation avec les personnes asymptomatiques et en 2-3
semaines pour les parkinsoniens (I’idée est que les parkinsoniens
utilisent le logiciel chez eux selon leur disponibilité, durant une
période au minimum de 15 jours).

4 EVALUATION INITIALE AVEC DES
PERSONNES ASYMPTOMATIQUES

L’évaluation avec des personnes asymptomatiques a eu lieu pen-
dant les pauses d’une conférence qui s’est tenue a Valenciennes
en octobre 2021. Un total de 26 participants volontaires (Figure 2)
(12 hommes et 14 femmes) de différentes tranches d’age ont par-
ticipé a I’évaluation du prototype ParkinsonCom. Parmi ces par-
ticipants, 31% connaissent au moins une personne atteinte de la
maladie de Parkinson (MP). Cette information était pertinente pour
comprendre si la personne effectuant I’évaluation connaissait la
maladie et pouvait donc avoir une idée de ce que serait I'utilisation
de lapplication par une personne atteinte de la MP. En outre, nous
avons également tenté d’identifier des utilisateurs potentiels de
I'application pour une future évaluation.

Les participants ont regu un scénario pour exécuter la fonction-
nalité « Préparer un Dialogue » (au moins une fois) un utilisant
les actions suivantes (voir diagramme d’activité Figure 1 (a)) : Sé-
lectionner un pictogramme ou Ecrire -> Sélectionner « enregistrer
» -> Sélectionner « tout effacer » -> Continuer a écrire -> Sélec-
tionner « Lecture/stop ». La Figure 3 (a) présente le nombre total
d’exécutions de la fonctionnalité effectué pour chaque utilisateur
et la Figure 3 (b) montre le nombre de pictogrammes utilisés. Le
nombre d’actions nous permet d’évaluer la motivation des per-
sonnes a utiliser le systéme. Le nombre de pictogrammes utilisés
permet d’estimer I'intérét des pictogrammes pour améliorer la ra-
pidité d’expression. Ce point est important car pour les personnes
atteintes de la MP, chaque touch sur l'interface peut représenter un
réel effort. En général, les participants ont effectué au moins une
fois la fonctionnalité. L’utilisateur p11 est celui qui a exécuté le plus
de fois la fonctionnalité et qui a utilisé le plus de pictogrammes. En
revanche, l'utilisateur p18 n’a méme pas terminé une seule fois la
fonctionnalité (aller jusqu’a 'action « enregistrer »). Certains (9,
10, 12, 15,17 et 22) n’ont pas utilisé de pictogrammes. Seulement 5
utilisateurs (16, 17, 19, 23, 25) n’ont pas réalisé la derniere action
(lecture/stop). Ces résultats montrent la faible utilisation des picto-
grammes dans la préparation des dialogues. Cela peut étre di au
fait que les personnes asymptomatiques, en général, n’ont pas de
problémes de mémoire comme dans le cas des personnes atteintes
de la maladie de Parkinson. Par conséquent, méme avec ce résultat
de faible utilisation, nous avons décidé de maintenir la présentation
des pictogrammes pour la préparation des dialogues.

La figure 4 présente les données obtenues pour chaque question
du CSUQ. Le résultat est satisfaisant pour la majorité des questions
évaluées sauf pour Q9 présentant 13 réponses NA (Non applicable)
et Q18 qui n’a pas été considérée pendant I’évaluation car nous
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FIGURE 1: Fonctionnalité Préparer un Dialogue - Diagramme d’activité (a) et IHM correspondant (b)
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FIGURE 2: Données sur les participants de I’évaluation

évaluons un prototype, et pas la version finale du logiciel. En effet, a fait d’accord) de I’échelle de Likert de 7 points. Ce résultat est

50% de réponses ou plus sont placées dans les points 6 et 7 (Tout
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FIGURE 3: Résultats concernant I'exécution de la fonctionnalité « Préparer un Dialogue »

confirmé par tous les scores obtenus pour le CSUQ (voir Tableaul)
ou la médiane est égale a 6.

5 CONCLUSION ET PROCHAINES ETAPES

Les résultats obtenus suite a cette évaluation initiale indiquent que
le prototype est tout a fait acceptable pour les personnes asympto-
matiques et que les procédures ont pu étre effectuées sans difficulté
particuliére. Les indicateurs d’efficacité et d’efficience n’ont pas
pu étre collectés, étant donné que la plupart des personnes n’ont
effectué la fonctionnalité qu’une seule fois. A propos de I’évaluation
concernant le point de vue des personnes avec la MP, nous avons
joint a ce protocole des documents relatifs a la sécurité des données,
des formulaires de consentement et les termes de confidentialité
des chercheurs et nous avons soumis a deux comités d’éthique en
France et en Belgique qui ont donné tous deux un avis favorable

pour Pexpérimentation. 30 personnes atteintes de la maladie de Par-
kinson se sont portées volontaires pour I’évaluation du prototype
qui est actuellement en cours d’exécution.

Cette premiére évaluation a visé a vérifier si 'application est
acceptable pour les personnes concernées par la MP du point de
vue de lefficience, de lefficacité et de la satisfaction. Cependant,
la question de ’adaptation de I'interface utilisateur en fonction de
I’évolution du profil de l'utilisateur reste ouverte.
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TABLE 1: Scores CSUQ
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ticle. Les auteurs remercient ’ensemble des participants impliqués
dans les différentes phases du projet, ainsi que leurs partenaires
dans celui-ci.
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