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Présentation de I'association LAPEFA

Le LAPEFA est le LAboratoire Participatif d'Etude de la Fatigue dans I'’Autisme. Il s’agit d'un groupe
de recherche participative créé en juin 2021 avec pour objectif de réunir des chercheurs, des
personnes autistes et des acteurs de la communauté (personnel de santé et scolaire, parents, etc.)
pour travailler ensemble sur la thématique de la fatigue cognitive chez les personnes autistes. Fin
janvier 2023, le LAPEFA se structure officiellement en association de type loi 1901 afin de pouvoir
répondre a des appels a projets.

A ce jour, le LAPEFA se compose de huit membres (dont 3 membres du comité de pilotage) répartis
sur le territoire national, qui travaillent a la réalisation de différents projets en lien avec la fatigue
dans I'autisme.

Problématique ciblée

La fatigue cognitive (ou mentale) est un phénomeéne psychobiologique relativement commun a tout
individu, généralement transitoire et sans conséquence durable. Toutefois, celle-ci semble avoir un
impact significatif et des effets délétéres plus importants chez les personnes sur le spectre de
I'autisme. Elle peut perdre son caractére transitoire, et entrainer des répercussions parfois séveres
sur la santé physique et mentale (Aubineau, 2022 ; Mantzalas et al., 2022a ; Raymaker et al., 2020).

Il s’agit d’'une problématique qui reste encore insuffisamment explorée, et pour laquelle les
ressources pour la comprendre et la traiter manquent, tant pour le corps médical que pour les
personnes impactées (Johansson et al., 2010 ; Pattyn et al., 2018). Les particularités de
fonctionnement des personnes autistes les prédisposent de maniére importante a ce risque
néfaste. Parmi les facteurs aggravants, nous pouvons citer la difficulté a comprendre et a satisfaire
les attentes sociales, la difficulté a repérer et a évaluer les signaux avant-coureurs de la fatigue, la
gestion des stimulations sensorielles quotidiennes ainsi que les efforts quasi-constants pour
s'adapter (Aubineau, 2020 ; Hull et al, 2017 ; Mantzalas et al., 2022b ; Raymaker et al., 2020). Les
difficultés liées a l'intéroception et a I'extéroception (prise de conscience, discrimination et
interprétation des perceptions internes et externes), fréquemment décrites dans le spectre de
I'autisme, constituent également un facteur de risque non négligeable (Schauder, Mash , & Cascio,
2015). D'aprés une enquéte en ligne menée auprés de 645 adultes autistes?, la fatigue, possible
précurseur du burnout autistique, constitue une préoccupation et un obstacle majeurs chez les
personnes autistes francophones (Blog de petite loutre, 2021 ; résultats concordant avec I'étude
menée par Aubineau (2022) auprés de lycéens et étudiants francophones).

Objectifs fondamentaux de recherche

- Caractériser aussi précisément que possible la fatigue cognitive chez les adolescents et adultes sur
le spectre de I'autisme ;

- Identifier les marqueurs (biologiques, comportementaux et cognitifs) et les facteurs modulateurs,
ainsi que leurs interactions ;

- Intégrer ces données probantes suivant une perspective translationnelle concréte, de facon a
spécifier des méthodes et applications. Il s'agira de :

! L'enquéte en ligne était ouverte a toute personne majeure autiste (officiellement diagnostiquée ou auto-diagnostiquée), avec
ou sans autre(s) condition(s) associée(s) (Eté, Saillard-Pichon, & Bartkowiak, 2021).
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- Développer des outils d'évaluation de la fatigue cognitive ;
- Mettre au point des procédures pratiques de supervision, de controle et de premiéres
remédiations, susceptibles de bénéficier aux personnes autistes.

Objectifs participatifs

- Favoriser I'implication des personnes autistes dans les recherches qui les concernent directement ;
- Faciliter une compréhension réciproque en permettant une communication plus aisée et
collaborative entre les personnes autistes et les professionnels qui gravitent autour d'eux
(enseignants, éducateurs, médecins, famille, personnes ressources, etc.).

Des informations complémentaires et détaillées sont disponibles sur notre site [En refonte, mise en
ligne prévisionnelle pour I'été 2023].

Fonctionnement du laboratoire participatif

Le LAPEFA est composé de huit personnes, chercheurs et de la société civile, dont une majorité
autistes, réparties sur tout le territoire national. Le groupe se réunit réguliérement, en moyenne
une fois par mois en distanciel, afin de travailler sur un ou plusieurs projets connexes, autour de la
fatigue cognitive. Par ailleurs, un lien permanent entre les membres est assuré via la plateforme
d’échange Discord.

Le laboratoire participe activement a la diffusion des connaissances et au partage de ses travaux
lors de manifestations scientifiques (ex : congrés international du GNCRA 2022).

Communauté (autiste, au sens large)

S'ASSURER D'UNE RECHERCHE RESPECTUEUSE, ACCESSIBLE ET SOCIALEMENT PERTINENTE

Rejoint les priorités de la S'assure de l'accessibilité des 5
communauté instruments Diffuse les résultats
A une pertinence pour la S'assure d'un recrutement efficace Soutient | &
communauté otsiir outient la communauté
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Définition du probléme Recrutement participants Etablir des conclusions
Design de I'étude Collecte des données Elaborer des interventions
Financements Analyse des données Traduire les résultats

IIE>

S'ASSURER D'UNE RECHERCHE SCIENTIFIQUEMENT SOLIDE ET ACADEMIQUEMENT PERTINENTE

Chercheurs

Source: AASPIRE New Partner Pact

Figure 1. Conceptualisation de I'approche de recherche participative basée sur la communauté

Présentation des projets en cours

La figure 2 présente les principales actions actuellement menées (mai 2023) par le LAPEFA. D'autres
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projets, ponctuels ou plus installés dans la durée, peuvent également étre développés (voire
pérennisés) en fonction des opportunités, besoins ou demandes, émanant des membres du groupe
ou de l'extérieur.

La recherche au coeur du projet :
Identifier les marqueurs spécifiques de la fatigue cognitive (FC)

Exploration clinigue, (neuro)physiclogique, modélisation
Approche translationnelle recherche / application mobile
Documenter notre approche participative CBPR*
Deévelopper des collaborations avec des équipes (de recherche, clinigues, d'e-santé, ...)

Développement d'une application mobile Elaboration et validation d'outils

- Reperage, suivi, evaluation, prévention et d'évaluation de fatigue pour l'autisme
remediation de la fatigue cognitive

- Approche translationnelle pour identifier des ) Tr&jductmn francaise et adaptlaulon du n_demc:_ri .
margueurs (ou patterns) de fatigue dans l'autisme et . chguel SCGIFT' e 20 ',MISQ.E en ligne Qi ;.2023
proposer des technologies d'intervention de LAPEFA - Questionnaire d'évaluation - étudiants : En révision

premiére intention - Jl}daptatmrj du guestionnaire Precedent aux a_dultes
- Echelle bréve pour les professionnels de santé

Mise en ligne du site du LAPEFA L o 4 Création d'outils de sensibilisation
NEEEEElL 302}3 - 'nCILéra ST ([EE <)< ; E - Vidéos d'animation thématigues : En préparation
= [PICEEMETE EY | SO CEERESHaRE - Bangue de ressources sur FC libre d'accés : Continu
- Résultats et articles accessibles au public Autres pistes possibles (non débutées) ;
B Ressm.m.:es W'.deos' b'blfos' outils p'?t'q“e.s‘] . - - Interventions ponctuelles (entreprises, asso, etc.)
- Actualités autisme & fatigue, appel a participation - Série d'ateliers de gestion FC pour adultes autistes
Publications d'articles scientifiques Faire connaitre nos travaux sur fatigue
- Scoping review : En préparation cognitive et autisme

- Besoins et attentes des professionnels pour gestion et

A o - Participation congrés, événements scientifiques
accompagnement de la FC : Rédaction été 2023 2 e =

- Recherche d'appels a projets, financements,

partenariats, mécénat : En continu
* Community-Based Participatory Research

Figure 2. Présentation synthétique des principaux projets en cours au sein du LAPEFA

Conclusion
Le LAPEFA est :

1- une association indépendante des institutions de recherche et cliniques classiques mais qui
collabore avec elles.

2- réellement participatif : il intégre la double culture - autiste et scientifique, pour permettre a
chacun des membres de développer de nouvelles compétences et de nouveaux paradigmes afin de
co-créer des stratégies de transformation des handicaps en forces d’évolution, d’autonomie, de
responsabilisation et d’autodétermination.

3- capable de répondre aux aspirations des chercheurs, des organismes sociaux et politiques
(mécénes compris) en mettant en ceuvre une recherche participative réelle et effective. Celle-ci vise
a mettre au point des outils concrets et des procédures d’auto-prise en charge afin d’améliorer la
qualité de vie des personnes sur le spectre de l'autisme. Parmi les projets phares, nous
développons actuellement une application mobile de gestion de la fatigue cognitive dans une
approche translationnelle : I'articulation entre recherche et personnes directement concernées est
une condition sine qua non pour garantir la pertinence, progressivement et constamment affinée,
du suivi des indicateurs de fatigue proposés par I'application et de réels bénéfices pour les usagers
et ceux qui les accompagnent. Le modéle envisagé est celui d'un cercle vertueux. Dans le respect
absolu de la volonté de chaque utilisateur d'y participer, I'application garantit a la recherche la
collecte continue, sécurisée et dynamique de données cliniques (qualitatives, quantitatives et
ordonnées dans le temps) d'un trés grand nombre d'usagers. En retour, les travaux de recherche
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permettront d'accroitre la pertinence de l|'application, en affinant le suivi vers des indicateurs
identifiés (ou des patterns d'indicateurs) comme spécifiques de la fatigue cognitive dans 'autisme.
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