e

Caracteriser et évaluer la
fatigue cognitive : une étude |
pilote aupres de lyceens

autistes.

Morgane Aubineau, PhD

Chercheur postdoctoral
Laboratoire SCoTE (EA 7420)

"% morgane.aubineau@univ-jfc.fr

19 mai 2022



Pourquoi étudier la fatigue dans l'autisme ?

Motif de plainte récurrent parmi les éléves et adultes autistes, notamment en milieu
ordinaire (Aubineau, 2022 ; Aubineau & Blicharska, 2020 ; Barneveld et al., 2014 ; Van Heijst & Gurst, 2015)

2020 : Enquéte en ligne aupres d'adultes autistes (N=645, 18-64 ans) ;)ﬁjg:;c:zi‘r’n”:ni‘;:a”te
Fatigue = cause d'inquiétude importante avec limitations ++ B el ceras s e

2020 : Premiéeres descriptions du burnout autistique dans la littérature scientifique

Manifestations cliniques (adultes) :

[Un] syndrome conceptualisé comme résultant d'un stress de vie chronique et d'une
inadéquation entre les attentes et les compétences, en l'absence de soutiens
adéquats. Il se caractérise par un épuisement envahissant, sur le long-terme
(généralement supérieur a trois mois), une perte de fonctionnement et une tolérance
réduite aux stimuli.

(Raymaker et al., 2020, p.2 traduction francaise libre)

Dans l'autisme, la fatigue cérébrale pourrait étre appréhendée comme un
précurseur du burnout autistique.



Etude de la fatigue chez les lycéens
Oct. 2020 - Juin 2021 (CRI, Paris)

But du projet :

Caractériser la fatigue cérébrale (FC) — au niveau clinigue puis neurobiologique —
dans la population autiste, a commencer par les étudiants, en raison des risques
accrus de survenue du burnout autistique durant la transition vers la vie adulte.
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Site informationnel du projet : 69 Recherche

La fatigue cognitive dans isme
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Objectifs principaux de |I'étude :
(1) Elaborer et valider un outil pour appréhender la FC chez les étudiants autistes
(2) Identifier les facteurs modulant la fatigue cérébrale dans la population estudiantine

Matériel et méthodes
40 répondants (10 Q ) de 14,8 a 23,1 ans, au lycée, BTS ou CAP
Instruments: 1 questionnaire ado, 1 questionnaire parents + 1 fiche de renseignements


https://www.autistic-brain-fatigue.com/membres-du-groupe




Répercussions sur le quotidien

Plus de 90% rapportent un niveau de fatigue cérébrale élevé au cours de la derniere
semaine scolaire, qui les empéche d'accomplir certaines activités quotidiennes.

33/40 rapportent des symptomes physiques associés, dont :
- épuisement physique (N=30)
- besoin de dormir en journée (N=27)
- maladresse (N=23)
- migraines et maux de téte fréquents (N=22)
- difficultés accrues a gérer les stimulations sensorielles (N=20)

Répercussions socio-émotionnelles, notamment .7 anxiété, irritabilité, » motivation et
confiance en ses capacités.

Conséquences de la fatigue les plus difficiles a supporter (analyse thématique ; N=32) :
- Impression de perdre (temporairement) ses capacités (N=12)
- Troubles cognitifs, notamment mémoire et concentration (N=7)
- Répercussions physiques (sommeil, sensibilité sensorielle accrue) (N=8)
- Impact sur moral (N=7) et gestion émotionnelle (N=7)

= Cohérents avec les résultats du questionnaire. Répercussions scolaires importantes.



Perception accrue de l'effort

"De facon générale, avez-vous le sentiment de devoir fournir davantage d’efforts que les
autres jeunes de votre dge dans certaines situations de la vie quotidienne ?"
= 30 "oui" -5 "non" - 5 "je ne sais pas"

Trois thémes principaux (analyse thématique ; N=18) :
- Difficultés communicationnelles (interagir, s'exprimer, non-verbal) (N=9)
- Aspects cognitifs (N=4) et scolaires (N=4)
- Répercussions sur le quotidien (N>10)

Question A.3 : / effort percu en période de fatigue — Act. Vie quotidienne :
- Faire ses devoirs a la maison (68%)

- Interagir avec les éleves du lycée (travaux groupe inclus) (46%)

- Suivre une journée de cours (compréhension, participation, attention) (42%)
- Participer a la vie de famille (41%)

Question D.3 : / effort percu en période de fatigue — Act. scolaires :

- Gérer |'anxiété ou le stress liés a une situation d'examen (49%)

- Ecouter le cours tout en prenant des notes (35%)

- Comprendre les consignes et attentes d'un devoir ou examen (43%)

- Structurer la rédaction d'un devoir ou résolution d'un probléeme (30%)

* "L'effort demandé est trop important : je ne parviens plus a le faire"



Discussion

Limites :

- Taille de I'échantillon et criteres d'inclusion trop stricts
- Période COVID // changements de rythmes

- Questionnaire : modifications systeme cotation, plusieurs formats de réponse,
nombre de variables a I'étude, dimensionnalité (intensité, fréquence)

Points de réflexion :

- Investiguer la perception et gestion des signaux internes et externes

- Jeunes avec conditions associées & filles : profils plus "extrémes"

- Attendus d'autonomie vs mangue de préparation a l'autonomie
(disempowerment) = L'une des causes majeures d'abandon universitaire [1,2]
= Intérét d'accompagner pour identifier les signaux avant-coureurs & facteurs
de risque et protection

- Age adulte : + fréquemment isolés, - de support dans I'accés aux soins,
communication, difficulté pour le corps médical

- Concept de fatigue : mal délimité et défini / trouble spécifique ou non ? /
recoupements avec les autres troubles de la fatigue (et burnout autistique) ?

A venir : Questionnaire V2 avec controles el s B TSRV [

Tobias, 2009 [2]



Création d'un groupe de travail collaboratif

Initiative lancée en juin 2021

Objectif : mener un projet dans une approche dite de « recherche participative
basée sur la communauté » (ou CBPR en anglais pour Community-Based
Participatory Research), dans laquelle les expériences de chacune et chacun
sont mutualisées et également valorisées.

Composition du groupe :

- 3 membres du comité de pilotage

- 7 membres de la société civile, dont une majorité autiste avec un profil de
"double casquette".

- 3 conseillers externes sollicités ponctuellement Espace P0-48

Notre poster sur le congres :
"L'expertise des adultes autistes dans la recherche scientifique : la
création d'un groupe de travail collaboratif innovant."




Morgane Aubineau, PhD
Contact: morgane.aubineau@univ-jfc.fr

Site informationnel du projet de recherche collaborative sur la fatigue :
https://www.autistic-brain-fatigue.com/



Témoignages

Ca [accompagnements apres I'école] en
rajoute encore un, et au final, le temps

‘Z“{df ile touj o7rs 4ief) Vs ’iar SH al)/a./s C'est une problématique tout a fait majeure pour ma vie
lew emment € .temp quu' rg/e fallait, présente et future. Puisque je ne peux pas bien |'évacuer,
J, ,aura{s pas vraiment de p rq eme car elle se combine a ma peur d'un avenir incertain, et
j'aurais le temps de... de respirer. d'ambitions irréalisables.

Donc, ¢a génere un sentiment "nihiliste" et d'impuissance
face au monde. ¢ca me donne également envie de me

_ retirer de la vie sociale, professionnelle et sensorielle.”
Je ne peux faire aucun

travail. Je n'arrive juste

pas a me concentrer.
I'y a des moments ou les

informations ne rentrent plus,
mon cerveau est plein.

Je m'endors beaucoup
donc je rate des
informations.

J'ai une forte tendance

\

a Z;e d’r etrouver Ne pas pouvoir Je suis somnolent donc je ne
incapable effectuer ) : .
P ) ) Jf avoir mon bac suis pas concentré du tout sur
certains raisonnements . : . : ,
cette année. les informations que je recois.

simples et a paniquer.

Je n'arrive plus a faire ce que

Je ne peux plus rien faire sans je voudrais et ce que j'aime, je Jai plus de mal @
que ce soit la croix et la n'arrive plus a me laver a v "
.\ . e _ , raisonner" ¢a me
banniere entre mes envies et m'habiller, je ne peux plus rien
demande  beaucoup

ma fat/gue. falre et ma sante en patit. p/us d’effort.
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RESSOURCES

En découvrir davantage sur cette thématique

Site de I'étude sur la fatigue cérébrale dans |'autisme : https://www.autistic-brain-fatigue.com/
Site (en, se) sur la fatigue cérébrale : https://brainfatigue.se/en/about-brain-fatigue/

Résultats de I'enquéte en ligne sur la fatigue des adultes autistes :
https://aventureinterieureblogautisme.wordpress.com/2020/08/23/sondage-la-fatigue-chez-les-p

ersonnes-autistes/

Article sur le burnout autistique :

https://comprendrelautisme.com/le-burnout-autistique-definition-caracteristiques-et-impact/

Site du Learning Planet Institute (anciennement CRI) : https://learningplanetinstitute.org/en



https://www.autistic-brain-fatigue.com/
https://brainfatigue.se/en/about-brain-fatigue/
https://aventureinterieureblogautisme.wordpress.com/2020/08/23/sondage-la-fatigue-chez-les-personnes-autistes/
https://aventureinterieureblogautisme.wordpress.com/2020/08/23/sondage-la-fatigue-chez-les-personnes-autistes/
https://aventureinterieureblogautisme.wordpress.com/2020/08/23/sondage-la-fatigue-chez-les-personnes-autistes/
https://comprendrelautisme.com/le-burnout-autistique-definition-caracteristiques-et-impact/
https://comprendrelautisme.com/le-burnout-autistique-definition-caracteristiques-et-impact/
https://www.cri-paris.org/fr/
https://learningplanetinstitute.org/en

Fatigue cognitive :
une thématique sous-explorée

Terminologie : fatigue cérébrale, mentale, ou cognitive ?

Définition (Johansson & Ronnback, 2010), dans d'autres populations cliniques :

>
>

VYV

Epuisement profond pendant au moins un mois

Effondrement anormalement rapide des ressources et durée de récupération
disproportionnée au regard de |'effort fourni

Diminution de |'attention et de la concentration sur la durée

Variations de fatigue sur la journée

Fréguents symptomes associés (dont sensibilité sensorielle accrue)

= Impacte la capacité de la personne a fonctionner au quotidien

9 Symptomatologie détaillée :
c https://brainfatigue.se/en/about-brain-fatigue/



https://brainfatigue.se/en/about-brain-fatigue-how-to-recognise-brain-fatigue/

Lycéens et étudiants autistes

Transition vers la vie adulte : période de vulnérabilité [1,2]

Causes fréquemment rapportées [3-6] :
Camouflage social / masquing

Suradaptation au quotidien
Surcharge sensorielle

Exigences académiques accrues
Pression de soi et de I'entourage
Emploi du temps souvent chargé

YVYVYVYVYYVYY

Conditions associées, difficultés dans les fonctions exécutives

= Besoin important de repos, rarement satisfait.

Conséquences dans les # sphéres de fonctionnement
Aubineau, 2017 [1]
Raymaker et al., 2020([2]
Aubineau & Blicharska, 2020 [3]
Cage & Troxell-Whitman, 2019 [4]
Hull et al., 2017 [5]
Saggers, Hwang & Mercer, 2011 [6]



Définition de la fatigue cognitive

Elle peut étre définie comme une diminution progressive des ressources

cognitives lors de taches cognitives soutenues, et ce indépendamment du fait
d’avoir sommeil.

Elle peut s‘'observer dans des contextes variés, ou |'attention et les fonctions
exécutives (planification, anticipation, mémoire de travail, etc.) sont sollicitées.

Les personnes peuvent par exemple avoir davantage de difficultés pour planifier
une tache, traiter l'information ou faire abstraction d’informations non
pertinentes.



Poids pondéré des activités
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Répercussions sur le quotidien

Répartition des activités jugées les plus fatigantes (avec Act 1 étant la plus fatigante) par les répondants (N=40)

W Actl
W Act2

Act 3
W Act4
W Act5



