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PARTIE ANONYME

CONCEPTION D’UNE APPLICATION DE SOUTIEN A LA COEDUCATION
POUR L’INCLUSION SCOLAIRE DES ELEVES TSA

Mots-clés : Coéducation, Trouble du Spectre de [’Autisme, Ecosystéme social,
Conception Participative, Relations quadripartites

Reésume.

L environnement socioéducatif d’'un éleve avec Trouble du Spectre de I’Autisme (TSA)
est principalement tripartite avec : sa famille, [’école, et les services médico-sociaux. Chacune
des parties, les personnes impliquées et leurs interactions ont une influence directe sur le jeune.
Bien que formellement instituée comme requise pour favoriser l’'inclusion scolaire, la
coéducation est rarement opérationnelle, et chacune des parties rapportent des difficultés de
communication et de coordination des projets de [’éleve liées a l’absence d’unité de temps et
d’espace pour échanger. Pour parfaire cette absence, [’action recherche TousEnsemble a
consisté a coconcevoir une application web interactive pour la collaboration entre les acteurs
de l'inclusion scolaire des éleves avec TSA. Une méthode de conception participative a été
choisie pour permettre la codécision, |’engagement citoyen, et la responsabilisation éthique
des parties prenantes a la conception du futur outil. Les besoins des utilisateurs ont été
collectés, différents prototypes ont été créés en intégrant itérativement leurs retours, jusqu’a
aboutir a un consensus. L’inspection ergonomique de [’outil final a satisfait les principaux
besoins initiaux, aboutissant a un outil de soutien a la coéducation centrée sur les compétences,
solutions éducatives et un partage de [’expertise de chacun au bénéfice de l’éleve.

1. Introduction

L’inclusion scolaire des ¢leves avec handicap cognitif représente un défi pour toutes les
parties impliquées : la famille, 1’école et les professionnels extra-scolaires comme ceux du
secteur médico-social. A ce défi réciproque s’ajoute le défi partagé de la nécessité d’une fluidité
de la communication et de la collaboration entre ces lieux socioéducatifs en regard de leurs
influences directes sur le jeune et sa scolarité comme soulignée par les approches systémiques
du développement de I’enfant (modele écosystémique de Bronfenbrenner, 1977), ou encore les
approches polycentrées d’30/06/2023 17:54:00 et multiprofessionnelle d’Emery (2017). Une
bonne communication et collaboration entre les environnements proximaux de I’enfant sont les
garantes de la continuité du parcours scolaire, et par rebond augmentent les chances de succes
du projet professionnel du jeune tout en préservant le bien-&tre des personnes impliquées. En
réalité, en dépit des bonnes volontés ou efforts de chacune des parties, la communication et la
collaboration sont rapportées comme difficile, faisant barriere a la coéducation et donc a un
accompagnement de qualit¢ de I’éleve (Roberts & Simpson, 2016; Vicek et al., 2020).
L’absence d’un espace commun physique ou numérique permettant d’échanger de manicre
synchrone ou asynchrone est identifi¢ comme une des causes principales de ces difficultés.
Dans ce contexte, une recherche-action participative a ¢été engagée comme processus
d’innovation participative pour adresser cette problématique terrain. Précisément, 1’action-
recherche TousEnsemble s’est donné pour objectif général de concevoir et évaluer un
environnement numeérique pour favoriser la communication et la collaboration des familles et
des professionnels impliqués dans le suivi et I’accompagnement d’un éléve avec handicap
cognitif (le plus souvent un trouble du spectre de 1’autisme). Ce chapitre relate cette action
recherche, avec une premicere partie dédié¢e a ses fondements et motivations théoriques. S’en
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suit la présentation du processus de conception participative, qui a abouti au développement
d’une application web sécurisée. La dernicre partie cloturant ce chapitre présente les premiers
résultats et ouvrent sur les perspectives de recherche qui en émanent.

2. Fondements et motivations théoriques

La loi du 11 Février 2005 permettant a toutes les personnes en situation de handicap
d’étre scolarisées a fait progresser les taux de scolarisation des ¢éléves avec trouble du spectre
de l'autisme (TSA) mais des efforts considérables sont encore attendus au regard des
statistiques d’inclusion. Pourtant il n’est plus débattu que la scolarisation en milieu ordinaire
des le plus jeune age est bénéfique pour les €léves avec TSA, en favorisant le développement
des compétences académiques, sociales, adaptatives, émotionnelles et relationnelles, voire a
une réduction de I’expression des symptdmes du TSA (McCurdy & Cole, 2014). L’éducation
recue influence grandement les chances de succes du projet professionnel et de vie du jeune
(Howlin & Magiati, 2017), encore plus en France ou le niveau de diplomes obtenus est un
déterminant du futur statut socio-professionnel d’un individu. Ces relations bidirectionnelles
individu-environnement sont au cceur du modele systémique appelé Classification
Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé dans sa version pour enfants et
adolescents (CIF-EA, Organisation mondiale de la santé, 2012). La CIF-EA établit que les
situations de handicap résultent d’un déséquilibre entre I’individu et I’environnement, et permet
d’identifier et analyser les barri¢res a la participation sociale des éléves avec TSA.

La complexité d’une inclusion scolaire réussie s’explique par la sévérité¢ des symptomes,
comme le manque d’autonomie, faisant des difficultés cognitives une premiere barricre. Le
TSA est un trouble neurodéveloppemental associ¢ a des altérations de la communication, des
compétences sociales ainsi qu’une gamme d’intéréts et activités restreints (American
Psychiatric Association, 2013). La notion de spectre traduit la grande diversité inter-
individuelle observée tant dans la nature que dans I’intensité des symptomes. Le profil cognitif
et comportemental atypique des €éléves avec TSA engendre souvent des difficultés d’adaptation
aux systémes scolaires restant normatifs malgré les récents progres d’ouverture a la diversité
cognitive et, avec pour risque de compromettre leur inclusion en milieu ordinaire (e.g.,Keen et
al., 2016; McCurdy & Cole, 2014). Par exemple, ils peuvent avoir des difficultés a réaliser la
plupart des activités scolaires de fagon autonome. A cela s’ajoutent des difficultés
d’engagement dans les activités scolaires ainsi que des difficultés a lier des relations avec les
pairs et a interagir avec le personnel scolaire. La prise en charge et I’accompagnement des
individus avec TSA se doivent d’étre les plus personnalisés possibles pour rester au plus proche
des besoins éducatifs et de soins de I’individu.

Une seconde barriére a la pleine participation des éléves avec TSA en milieu scolaire
est liée aux facteurs socio-environnementaux. Ces derniers operent a plusieurs niveaux (social,
organisationnel et culturel) et contribuent a former un mille-feuilles d’obstacles quotidiens
auxquels sont confrontés 1’¢leve, sa famille et ses aidants professionnels (enseignants et
professionnels médico-sociaux et de I’accompagnement). Ces obstacles dégradent le vécu du
systeme éducatif et la qualité de vie (scolaire, parentale ou professionnelle) de chacun(e)
(Roberts & Webster, 2022). Le manque de matériel, de ressources humaines, de formation du
personnel ainsi que la coordination entre professionnels sont déplorés (Vicek et al., 2020). Ces
derniers ont des emplois du temps souvent incompatibles, des habitudes de pratiques et de
vocabulaires différentes, rendant la communication difficile & mettre en place dans un premier
temps, et @ maintenir ensuite. Le partage d’expérience et de connaissances relatives au domaine
d’activité permet d’avoir une vision plus réaliste (et consensuelle) du jeune et de ses réelles
aptitudes, et par conséquent répondre au besoin de personnalisation des soins et apprentissages
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a procurer. De 13, il est aisé¢ de comprendre que les relations famille-école soient au cceur des
recherches sur I’inclusion scolaire (e.g., Mazon et al., 2022; Roberts & Webster, 2022; Saggers
etal., 2019; Vicek et al., 2020).

A ce titre, ’importance de la coopération entre la famille et I’Ecole est inscrite dans les
discours institutionnels depuis les années 1980, accompagnée peu a peu par la notion de
coéducation, qui correspond aux relations entre les acteurs « premiers », aussi appelés
globalement « écosystéme ou environnement social de I’éleve ». Les différents individus qui le
constitue, apportent un savoir unique, dont la synergie aux autres savoirs est supérieure a la
somme des savoirs détenus par chacun en termes d’aptitudes, de compétences, de motivations
de I’¢leve mais aussi d’adaptations socio-éducatives les plus appropriées (Roberts & Webster,
2022; Saggers et al., 2019). La coéducation exige une explicitation des objectifs et méthodes
de la communauté, afin de coordonner les actions menées pour le jeune et que le nombre et la
nature des compétences travaillées soit adapté a ses capacités et a son projet de vie. La
continuité éducative permise par cette approche collective (whole approach en anglais) facilite
la généralisation des apprentissages d’un milieu de vie a I’autre. Le processus de coéducation
requiere donc une communication de qualité entre les parties critiques, i.e., famille, école,
services médico-sociaux.

Les moyens traditionnels de communication Famille-Ecole (e.g., carnets de liaison) ne
permettent pas une communication bidirectionnelle et continue entre parents et enseignant, gage
d’une relation Famille-Ecole qualitative. Des pro-logiciels comme Pronote, existent pour
renforcer la relation Famille-Ecole, en proposant plusieurs fonctionnalités comme la mise a
disposition des devoirs et de ressources pédagogiques, ou encore d’une messagerie
¢lectronique. Mais 1’usage de ces outils reste trés consultatif, et n’a pas pour vocation réelle de
favoriser les échanges bidirectionnels Famille-Ecole, voire potentiellement générent des
situations a risques pour la relation parent-enseignant (e.g., malentendu, chronophagie de
traitement des messages). Etonnamment, aucun outil numérique ne soutient aujourd’hui le
dialogue Famille-Ecole, pourtant essentiel et critique aux enfants a besoins spécifiques pour
lesquels la participation parentale doit étre mobilisée et mobilisable tout en respectant leurs
propres contraintes.

Au total, la motivation princeps de notre action recherche était de permettre aux parents
de communiquer plus facilement avec les professionnels et de participer activement a
I’inclusion scolaire de leur enfant et a son suivi, pour mieux capaciter le dialogue et le
partenariat « Famille-Ecole », avec pour attendu un bénéfice direct pour les parents, les
enseignants et I’enfant. A cette dyade, s’ajoutent les professionnels médico-sociaux et de
I’accompagnement, dont les actions aupres de 1’enfant et de sa famille contribuent a la réussite
du parcours scolaire de I’éléve. Leur participation au suivi de la scolarisation de 1’¢leve, en
collaboration avec la famille et I’école, constitue un levier puissant de par leurs connaissances
générales des troubles du neurodéveloppement (TND), leurs connaissances spécifiques du
profil de I’enfant qu’ils suivent, et la portée de leur prise en charge sur la vie quotidienne des
¢leves et de leurs familles.

3. Conception participative de Tous Ensemble : un processus itératif

La conception participative désigne un ensemble de méthodes permettant de concevoir
un produit ou un service en impliquant les futurs utilisateurs ou proxis dans toutes les étapes de
conception, et ce, selon un égal pouvoir de décision. Les méthodes participatives se sont
révélées fructueuses dans le champ des technologies €ducatives et pour la conception d’outils
numériques pour les ¢€léves a besoins spécifiques (Wrobel & Romanowski, 2015). Ces
méthodes permettent de partir des besoins réels de la population visée et de répondre a des
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problématiques terrain par un processus de conception itératif dans lequel les utilisateurs
interviennent a toutes les étapes. Ainsi congu, le produit final porte des fonctionnalités et
services répondant au plus prés aux besoins réels et a aux attentes des utilisateurs, ce qui, in
fine, favorise son adoption a long-terme.

Classiquement, un processus de conception participative se décompose inclut quatre
phases :1) I’analyse des besoins des utilisateurs, 2) la génération d’idées, 3) le prototypage
itératif, et 4) I’évaluation du produit congu. Ces €tapes sont répétées jusqu’a ce que le produit
corresponde aux besoins des utilisateurs. Ce processus de conception a été instancié pour
construire I’application web TousEnsemble. La Figure 1 illustre les étapes de la conception de
cet outil, qui seront décrites ci-apres (pour détails voir : Mazon et al., 2022).

Objectif de transformation de I'écosystéme scolaire

Analyse des besoins
@ EXPLORATION (Enquéte en ligne, N = 78)
Recueil et analyse des

besoins des utilisateurs Participants

- Identification des
problématiques sociales et des

(4) EVALUATION

Evaluation auprés des
utilisateurs finaux (ergonomie,
impacts sur les besoins)

Chercheurs
- Identification des
problématiques
besoins individuels
- Mobilisation des parties
prenantes dans le processus de
conception de la technologie

ket i

> < \ Objectif de production d’un service/produit
Conception de solutions Exploration et génération Idéation, Maquettage et Prototypage

. s . (Deux boucles conception-retours
(maquettage, développement) d'idées de conception des utilisateurs, N = 10)

scientifiques
- Implémentation des méthodes
de conception participatives

Conception
participative

Figure 1 : Processus de conception participative appliqué au projet TousEnsemble

1.1.  Analyse des besoins et premier maquettage

L’¢étape d’analyse des besoins est 1’étape essentielle a tout processus de conception. Elle
permet de consulter des représentants de la population cible au sujet des problémes rencontrés
et de les spécifier afin d’engager un processus de génération d’idées (consistant en général a
proposer une premiére maquette). Dans le projet TousEnsemble, cette analyse des besoins a été
réalisée a I’aide d’un questionnaire adressés a des parents, des enseignants (du milieu ordinaire
ou spécialis¢) et des professionnels cliniciens du TSA. Pour recruter les répondants, les
chercheurs ont mobilisés les réseaux de I’Académie de Bordeaux et du Centre de Ressources
Autisme (CRA) de la Nouvelle-Aquitaine pour diffuser 1’appel a participation. L’objectif de
cette enquéte était de recenser les besoins en informations des trois parties et de déterminer si
ces besoins étaient consensuels.

Les résultats de cette enquéte se basent sur les réponses de 78 participants, dont 51%
sont des professionnels de I’éducation nationale, 32% des parents et 17% des professionnels de
santé. L’analyse des résultats de cette enquéte de besoins a révélé un manque crucial de partage
d’informations sur I’éléve en termes de constances et d’évolutions au regard du projet
personnalisé de scolarisation (PPS), et des dissonances de perception entre famille, enseignants
et cliniciens sur le type d’informations nécessaires au suivi des €leves avec TSA scolarisés. A
partir des résultats de cette enquéte, un profil de besoins a été ¢laboré, pour identifier les 4
principaux services attendus, avec: 1) des informations sur le profil de I’¢éleve et les
particularités individuelles de 1’¢leve, 2) des informations sur les compétences acquises et le
PPS 3) un répertoire d’aides, adaptations et stratégies efficaces, et 4) des informations générales
sur la situation de 1’¢leve (e.g., suivi extra-scolaire, expérience scolaire, état de santé,
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évenements particuliers). Ces quatre themes ont guidé la conception d’une premicre maquette,
constituée d’un dossier ¢éleéve divisé en trois onglets (Figure 2) :

1) Mon Profil : informations sur les particularités de 1’¢leve et informations générales sur
sa prise en charge et son parcours

2) Mes Compétences : grille d’évaluation personnalisable, avec des compétences classées
par catégories. Pour chaque compétences, des aides et adaptations peuvent étre précisées

3) Mon Actualité : espace de partage d’informations a la maniére d’un carnet de liaison.

l;’ ,;" NOM Prénom Communication

Co que [aime

i _E :

G qul me falt peur Mes points forts Mes polats taible

a farmite Ves tervenars Mo sarms - 0]
Socialisation

Figure 2 : Premiere maquette de [’outil TousEnsemble

1.2.  Prototypage itératif

L’¢étape de prototypage itératif consiste a alterner des phases de conception et de
confrontation des idées aux utilisateurs cibles. Autrement dit, les utilisateurs sont confrontés a
une idée de maquette et de fonctionnalités, et leurs retours sont ensuite intégrés dans une
nouvelle version jusqu’a aboutir a une maquette qui leur convient. Deux phases de prototypage
itératif ont ét€ menées aupres de parents, de professionnels de santé et de I’éducation nationale.
De nombreux retours ont €té formulés pour modifier et compléter la maquette afin qu’elle
s’aligne aux pratiques et besoins des utilisateurs. Les principaux points d’amélioration étaient
les suivants' :

- Meélange entre les compétences et les aides et adaptations : de mani€re unanime, les
personnes consultées ont déploré le fait que ces deux informations soient mélangées
dans une méme section. Les professionnels nous ont suggéré d’ajouter une section
dédiée aux aides et adaptations, nommeée « le carnet de solutions ».

- Consultation, évaluation et suivi des compétences : dans cette premicre version, les
compétences pouvaient étre ré-évaluées a n’importe quel moment et par tous les
utilisateurs. De plus, il n’y avait pas de possibilité de conserver un historique des
¢évaluations, afin de voir leur évolution dans le temps.

- Contributions des utilisateurs : I’aspect figé de I’information a été critiqué par notre
panel. En I’¢état, I’outil ne proposait que de consulter des informations saisies, et aucune

! Ces points d’amélioration sont une synthése des retours de deux phases de prototypage. La maquette a
été modifiée entre les deux phases pour intégrer les premiers retours.
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fonctionnalit¢ d’ajout ou de modification des contenus n’était proposée. Les
professionnels ont suggéré de permettre de modifier les informations et de faciliter la
contribution de tous, et aussi de créer une section dédiée aux réunions (durant lesquelles
les compétences pourraient étre (ré)évaluées).

Mod¢ération des contenus : Autant le panel s’accordait sur la nécessité de laisser toutes
les parties contribuer équitablement au dossier, autant ils ont souligné le besoin de
trouver des moyens de modérer les contenus publiés. De plus, certaines fonctionnalités
ne pouvaient pas étre laissées en libre modification, comme par exemple, la
(ré)évaluation des compétences. Il a ét¢ suggéré de créer un role de référent/coordinateur
du dossier, qui aurait des droits supplémentaires par rapport aux autres utilisateurs du
dossier.

Sécurisation des données : L’outil étant voué a contenir des informations personnelles
(voire de santé) sur des jeunes en situation de handicap, une extréme vigilance était de
mise vis-a-vis du stockage et de I’acces aux données. Aussi, I’application web ne doit
étre consultable que sur authentification de 1’utilisateur, et chacun d’eux ne doit avoir
acces qu’aux dossiers qui les concernent.

Acces au dossier par des utilisateurs externes a I’établissement scolaire et au cercle
familial : Bien souvent, les éléves avec TSA sont accompagnés par des professionnels
extérieur au cercle scolaire, de maniére plus ou moins permanente. Le panel a souhaité
inclure ces professionnels parmi les utilisateurs autorisés car ils ont une contribution
importante dans le suivi et I’accompagnement. Néanmoins, il faut que les droits d’acces
puissent étre gérés de maniere a contrdler les acces aux informations sur 1’éléve en
fonction de 1I’évolution de la composition de I’équipe de suivi.

A Tissue des phases de prototypage itératif, la maquette de I’application web a

grandement évolué¢ pour tenir compte des besoins et retours des futurs utilisateurs. Chaque
utilisateur du dossier est identifi¢ et affecté a un role (e.g., parent, enseignant, intervenant
extérieur), et tous ont les mémes droits de lecture et d’écriture dans le dossier. Un role
particulier de référent a été créé : dans chaque équipe de suivi, une ou plusieurs personnes
peuvent étre désignées comme référent, et auront quelques droits supplémentaires : modération
des contenus, création de réunions, gestion des comptes-rendus et des référentiels de
compétences. Dans sa version finale, I’application TousEnsemble propose toujours un dossier
¢léve, qui se divise désormais en 5 onglets (Figure 3) :

1)

2)

Profil : Le profil se présente sous la forme d’une « carte d’identité » avec la possibilité
de lister les caractéristiques et s particularités générales de I’¢leve sous forme de liste a
puce. Il s’agit de la section a laquelle les utilisateurs accedent en premier lorsqu’ils
consultent le dossier de 1’¢léve. Nous avons donc ajouté un bloc « Quoi de neuf » qui
permet de visualiser les derniéres modifications apportées au dossier.

Compétences : Les utilisateurs peuvent consulter 1’évaluation la plus récente, mais aussi
visualiser sur des graphiques, I’évolution des compétences et le profil actuel. Deux
référentiels de compétences sont disponibles : 1) un référentiel fixe bas¢ sur la Geva-
Sco?, et 2) un référentiel personnalisé, dans lequel les utilisateurs pourront définir
plusieurs catégories de compétences et les évaluer. Le référentiel personnalisé peut étre
modifié uniquement par les utilisateurs référents du dossier.

2 La Geva-Sco est une grille d’évaluation utilisée dans le PPS pour décrire les forces et faiblesses de

1Iéléve et décider des aménagements. Elle est utilisée pour la création et le suivi du PPS de 1’¢leve.
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3)

4)

5)

6)
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Carnet de solutions : Les aides, stratégies et adaptations sont regroupées dans une
section dédiée, dans laquelle tous les utilisateurs pourront partager leurs pratiques. Pour
chaque solution, les autres utilisateurs pourront indiquer s’ils 1’utilisent ou non.

Réunions : Cette section permet de garder trace des échanges formels ou informels entre
les utilisateurs du dossier. Des réunions peuvent étre planifiées avec une liste
d’utilisateurs conviés, et des comptes-rendus de réunion pourront étre saisis et stockés
au format PDF. C’est aussi dans cette section que les (ré)évaluations des compétences
de I’¢leve pourront étre saisies. Dans cette section, seul les utilisateurs référents peuvent
créer ou modifier les réunions, et générer les comptes-rendus. Une fois générés, ces
derniers sont accessibles a tous les utilisateurs.

Actualités : Peu de modifications ont €été apportées a cette section. Elle a pour vocation
de permettre aux utilisateurs de transmettre des informations et d’avoir des échanges
courts sur les éventuels évenements particuliers, informations a connaitre sur 1’éleve,
etc.

Contacts : Les utilisateurs peuvent voir la liste de toutes les personnes qui ont accés au
dossier, leur role et leurs coordonnées.
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Figure 3 : Maquette finale de [’outil TousEnsemble

Evaluation de I’ergonomie

Lors de la conception d’un produit, et a fortiori d’un outil numérique, il est crucial de

réaliser une évaluation des qualités ergonomiques de ce produit. Classiquement, une évaluation
ergonomique d’un produit répond aux questions d’efficacité¢ (permet-il d’atteindre 1’objectif
visé ?7), d’efficience (I’objectif est-il atteint en un minimum d’effort ?) et de satisfaction des
utilisateurs.
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Pour réaliser 1’évaluation ergonomique de 1’outil TousEnsemble, nous avons choisi de
combiner la méthode des persona avec la méthode des scénarios d’usage. Sur la base de profils
réels d’¢éleves avec TSA, nous avons créé trois persona d’éleves sur lesquels les scénarios ont
été basés. Pour chacun des trois profils, nous avons créé un scénario pour chaque catégorie
d’utilisateur (i.e., parent, enseignant, médico-social) avec des taches a réaliser adaptées a leur
profil. Nous avons recruté 21 participants (7 parents, 7 enseignants et 7 professionnels médico-
sociaux), qui ont chacun complété trois scénarios. Pour les professionnels, un scénario les
plagaient dans le role de référent du dossier pour tester les fonctionnalités propres a ce role. Des
mesures objectives et subjectives pour I’inspection ergonomique ont été collectées et analysées.
Les principaux résultats ont montré :

1) une efficacité (réussite au scénarios) et une efficience (durée de réalisation) d’utilisation
¢levées, d’apres nos mesures objectives (données d’interaction et vidéos de navigation),
quels que soient les scénarios et le role des utilisateurs ;

2) une utilisabilité percue élevée ainsi qu’une bonne expérience utilisateur; d’un point vue
pragmatique (atteinte des objectifs) et hédonique (plaisir suscité par 1’interface)

3) 20 des 21 participants (95%) ont déclaré qu'ils recommanderaient l'application a leurs
amis et/ou collegues, et qu'ils 1'utiliseraient tous les jours, ou au moins une fois par
semaine ;

4) la charge cognitive suscitée a 1’utilisation de TousEnsemble était faible.

L'utilisation des méthodes participatives a permis de concevoir avec succes une
application web dont les fonctionnalités remportent 1’adhésion des utilisateurs ciblés, tout en
étant tres utilisables (tdches correctement accomplies en moyenne) alors que la plupart d'entre
eux a rapporté ne pas €tre tres a l'aise avec les applications web. Selon la théorie de la diffusion
de Rogers (1995), qui offre une vision globale des processus impliqués dans I'acceptation ou
I'abandon de l'utilisation d'une technologie, ces résultats aux tests utilisateurs sont
encourageants en termes de prédiction de son adoption a long terme.

5. Perspectives

Forts des résultats de I’étude ergonomique, 1’application web TousEnsemble a été
développée et déployée en milieu réel pour en évaluer I’'impact. L’application et la base de
données associées sont hébergées sur un serveur sécurisé, dans le respect des législations (Cnil,
RGPD). Le site est accessible uniquement sur authentification. Notre protocole d’étude-terrain
inclut des équipes de suivi, composées d’au moins un représentant des trois milieux (familial,
scolaire, médico-social) ou a minima d’un parent et d’un professionnel (scolaire ou médico-
social), impliqués dans le suivi d’un ¢éleéve avec TSA ou trouble neurodéveloppemental. La
moitié¢ des équipes recrutées disposera de TousEnsemble durant une période de 3 a 6 mois, et
I’autre moitié bénéficiaire des conditions courantes, constituera le groupe controle.

Pour la sélection des mesures, nous avons souhaité poursuivre la démarche participative
en proposant aux parties prenantes de co-décider les criteres de jugement de I’étude. Des
réunions de discussion (focus-group) ont été organisées avec des parents, enseignants et
professionnels médico-sociaux afin de les interroger sur I’impact attendu de 1 outil
TousEnsemble. 1.’ objectif de ces ateliers ¢€tait de les questionner sur les critéres d’évaluation
qui leur semblait les plus importants pour étudier 1’efficacité de ce nouvel outil collaboratif de
suivi. Une premiere partie de 1’atelier avait pour but d’explorer leurs attentes et de leur laisser
toute liberté d’évoquer les critéres de jugement qui leur paraissaient importants a observer, et
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la seconde partie proposait aux participants de passer en revue une pré-sélection d’indicateurs
¢laborée par les chercheurs afin d’en juger la correspondance avec ce qu’ils avaient
préalablement définis. A I’issue de ces ateliers, la liste des mesures envisagées pour I’étude-
terrain a ét¢ remaniée pour faire consensus et aussi pour inclure de nouvelles suggestions des
participants, en particulier en lien avec la qualité de vie et le fardeau des aidants.

L’¢étude terrain actuellement en cours prévoit plusieurs prises de mesures afin de faire
une évaluation longitudinale des impacts de 1’outil, avec une prise de mesure avant utilisation
(TO), a 3 mois (T3) et a 6 mois (T6). La comparaison des résultats entre le groupe équipé¢ et le
groupe contrdle au cours du temps permettra de déterminer si TousEnsemble améliore la
relation entre les parties prenantes et leur bien-étre, voire soutient le bien-€tre et les progres de
I’¢léve par effet rebond. Le résultats de cette ¢tude seront livrés a I’été prochain.

6. Conclusion

Le projet TousEnsemble est une recherche-action participative, pour soutenir le
processus de coéducation comme levier a la scolarisation des €léves avec TSA. L’ utilisation
des méthodes participatives pour la conception de cet outil comme pour la conception de I’étude
terrain qui s’en suit permet de réduire la perspective « descendante » classiquement adoptée par
les chercheurs au bénéfice d’une perspective « ascendante » dirigée par les besoins terrains. A
cela les principes d’égalité de pouvoir de décision entre les parties prenantes et les chercheurs
propres aux méthodes de design participatif, promeut 1’adoption d’une approche horizontale
respectueuse des contributions de chaque participant (quel que soit son statut social), et évite
que la démarche ascendante soit contaminée par des considérations non pragmatiques ou
¢thiquement discutables. Les reglementations frangaises et européennes en lien avec la
protection des données personnelles ont par exemple été complétées par les participants par
I’introduction de mécaniques de modération des contenus par le role du référent. Nous n’avons
déploré aucun abandon de participant dans la conception de TousEnsemble, révélant ainsi la
capacité des acteurs terrain a se mobiliser et s’impliquer des lors que la recherche devient un
espace de compréhension, de solutions et de connaissances coconstruites sur leurs besoins réels
et partagés, faisant ainsi écho au succes actuel des approches de sciences citoyennes. Autrement
dit, en associant 1’expertise terrain a celle des chercheurs (Lengwiler, 2008), notre recherche
action participative a permis de mieux comprendre les besoins terrain, d’apporter une solution
concréte a un probléme réel, et de mobiliser un engagement des acteurs concernés pour une
expérimentation ultérieure qui produira sans aucun doute des connaissances inédites.

La version finale de 1’application web TousEnsemble a suscité¢ un grand intérét aupres
des aidants familiaux et professionnels qui ont reconnu son utilit¢ et sa transversalit¢ dans
I'accompagnement des éleves avec TSA, a tous niveaux scolaires, et plus largement des
personnes en situation de handicap. Cependant, ce processus de conception a également
souligné les difficultés qu'ils rencontrent dans leur pratique quotidienne lorsqu'il s'agit de
coordonner les efforts de chacun pour construire un projet d'accompagnement réussi. Plus que
la simple proposition d'un dossier numérique de I'¢leve, la conception de l'application a
questionné les enjeux socio-organisationnels liés a la construction et a la mise en ceuvre du suivi
et de I’accompagnement des €léves avec TSA, tels que le role de chaque catégorie d'acteurs et
leur contribution au projet d'accompagnement.
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