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Travail clinique
Recherche appliquée
LAPEFA

|

CEDA SUNRISE
Péle Enfants et adolescents
RC & TCC
Réhabilitation psychosociale

D.U. TCC
D.E.A. Sciences du mouvemsnt humain
D.U. Remédiation cozynitive

D.E psychomotricien
Dipléme Sophrologie

En centres psychiatriques privés ou publics hospitaliers
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2020-2021: Postdoctorat et 1% article ﬁ (\(\

Objectif':
) - Caractériser la fatigue cérébrale i
= 2 chercheurs + 8 (dont 7 adultes ¢ << - dans l'autisme, ainsi que ses:

autistes) N - principaux facteurs modulateurs en
= Approche CBPR*, adlstanc&,’benevoles “vue de développer des outils
Q .

Eté 2021: Création du groupe de recherche QOQ

. d'évaluation et de remédiation :
O - basés sur les données probantes de i
Nov. 2024 : Changement nQﬁ\l et statut - larecherche. i

® = P pour Prophy\(%é't’lque
Jwiv% Site d' 1nform@on https:/www.lapefa.com

Q * Community-Based Participatory Research

L N
Janv. 2023 : Statut associatif "



https://lapefa.com
https://lapefa.com
https://hal.science/hal-04265476

L'EXPERTISE DES ADULTES AUTISTES DANS LA
RECHERCHE SCIENTIFIQUE :

La création d'un groupe de travail collaboratif innovant pour
I'étude de la fatigue cérébrale dans I'autisme

Saillard-Pichon, N. ; Durand-Glouchkoff, C. ; Aubineau, M. ; Eté, N. ; Chaussin, M.-A. ; Lapasset, J. A.; Renault, J. ; Guy, R.

< Contact: etude.autisme@protonmail
@ Site du projet : https://www.autistic-br:

Contexte Théorique
Approche : La recherche participative basée sur la communauté (ou CBPR pour

Community-Based Participatory Research).
® Les personnes autistes impliquées choisissent « leur niveau de participation »
pour contribuer & la production d’'une recherche fiable et valide, ayant un
impact significatif et positif sur la qualité de vie des personnes avec autis

(Gowen et al., 2019).
* Elles collaborent activement au processus de découvertes de n@s
connaissances épistémologiquement et scientifiquement fondées. Mots clés :
“autistes Approche de recherche participative ;
‘Communauté autiste adulte ; Fatigue
cérébrale ; Développement
diinstruments ; Caractérisation clinique.

* Mutualisation des expertises : Le savoir expérientiel des pers,

est valorisé et complémentaire du savoir méthodologique du eur.

 Collaboration et concertation a toutes les étapes du proc de recherche
(définition de la problématique, interprétation des résul ication, ...).

Fonctionnement

Inspiration du modgle pionnier d’AASPIR™ [ S T D
visioconférence
Traduction et
adaptation du
Mental Fatigue Scale
Johansson et al. (2010)

Naissance de notre groupe de travail collaboratif

Comité de pilotage Pai tenaires communautaires Echanges via Slack Suite a I'étude pilote :
- Chercheur A Majorité dadultes autistes aux (A Développement
- Clinicien " expertises complémentaires PGS d'outils d'évaluation de
- Adulte autiste & cad; > [T SN RUISTO P2 rtoge d'articles diintérét la fatigue (milieux
en milieu médico-cozic! enseignant, ...). - Réflexions thématiques scolaire, pro., médical) et
° de ressources en ligne

)

& Vers le développement

hodologies, approches et actions & mener. d'une app de gestion de s
acun peut s'exprimer selon ses préférences (oral, Liste de diffusion mail |l _ -
écrit, ...) et lorsqu'il le souhaite. - Sous-groupes de travail | i EE
¢ Les besoins individuels sont pris en considération - Ordre du jour - Recherche de
dans la dynamique de groupe (horaires, durée des financements
réunions, fatigabilité, ...).

Perspectives

1t, nous souhaitons, a plusieurs voix, présenter ce dispositif prometteur et échanger sur les
li htlve (financement, disponibilité des membres bénévoles, langage commun, ajustement aux
besoins) mais égalem:nt sur les perspectives que cela offre, tant pour les chercheurs que pour les personnes autistes.

Nous souhaitons que cette initiative, unique en milieu francophone, contribue a ouvrir la voie a d'autres équipes
désireuses de s'engager dans une approche participative.

Références bibliographiques :
2. Bleazard, T, Greenstein, A, Bairbride, P & Poole, D. (2015). Gudelines for cond s w comm
Berglund, P, Rodholm, M, Ronnbsck L. (2010).A sef-assessment questionnaire for mental
. Raymaker, B, Mcbonl, K, D, S, Aéhenary, £, Bl C. . & B354, A. . (2011 Colaboraon strateges n e adonl CBPR arnesh Sl iy community pa'u\z'tmn with
e



https://lapefa.com
https://www.latitudes.cc/

Etat des lieux

Définitions, mesures, limites
Notion d'effort percu
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Fatigue et agﬁ\sme

Facteurs de vulnérabilité
Résultats d'ét de besoins

Fatigue cérébrale

Répercussions
Contexte neuropsychiatrique

Remédiation

Principes généraux
Pistes et perspectives
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Terme connu de tous et sensation que l'on a (quasi ?) tous déja éprouvée...
Oul mais... <

©
S
£ absence de définition cons%nsuelle (recherche, médecine) £

R 4
Pas de moyen de me%g&ré / test de référence (gold standard)

/\
A 4
Pas d\g\'\t?‘aitement spécifique ou ciblé
géi)(\ \4

DT .
Dlgﬁs\ulte pour soulager efficacement la fatigue
ol
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Besoin psychobiologique de repos récqpé’rateur.
Sensation subjective. >
Signal d'alerte physiologique, géneralement

salutaire pour |'organisme, tran51t01re sans
conséquence durable sur lg fonctionnement.

N\
. ..\.

— Diminution de la performance ou qualité de vie
>
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Un concept, plusieurs approches
O

Objet de recherche complexe, %pf))réhendé comme un

construit multidimensiom;gf’et dont la définition et
[] L] L] ~ &; L] L] L]

les manifestations dlffereggt’ selon les disciplines et les

approches des CheI'ChelﬂQs (Aubineau, 2022, Craig et al., 2012; Pattyn et
al.,@{b'l& Tran et al., 2020).
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Active vs passive

Induite vs acquise symptéme / risque /
: " cause / conséquence /

concept expérimental

Transitoire v&&rable
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Fatigue et effort .

“ frontiers
in Psychology

X
Bridging Exercise Science,&ggnitive
Psychology, and Medicalj’ractice: Is
“Cognitive Fatigue” B%make of
“The Emperor’s New Clothes”?

Nathalie Pattyn?23*, Jeroen Van Cutsem3, ‘E}&ilie Dessy'2 and Olivier Mairesse'25

" VIPER Research Unit, Royal Military Academy, /} Beigium, * Department of Expenmental and Applied Psychology,
Vrje Universiteit Brussel, Brussels, Belgium, * Hy hysiology Research Group, Vrje Universiteit Brussel, Brussels,
Beigium, * Endurance Research Group, Uni {y'Of Kent, Chatham, United Kingdom, ° Sleep Unit, CHU Brugmann,

Brussefs, Belgium /,\\
N3
: Q : : :
i § Faire des@nts entre les sciences de l'exercice, la psychologie
cognitive\g@ la pratique médicale : la "fatigue cognitive" est-elle
un ren@i?e de "Les Habits neufs de I'empereur" ? (Pattyn et al, 2018)



https://docteurdu16.blogspot.com/2020/03/covid-19-le-roi-est-nu.html
https://docteurdu16.blogspot.com/2020/03/covid-19-le-roi-est-nu.html

&~ _ Perception de I'effort =
Perception de ,\‘\Q\' - Composante centrale
\/ s .
l'effort O ® - Génere une sensation
O .. .
KS 9 subjective de fatigue
Entrée somatique = T {\”’\\\ - Equilibre entre
sensoriel ,\\0 : ressources et exigences
Action = N ?
* comportemen O
a)
Entrée cognitive = RS
perception de soi 2" | Propension
. - aleffort
Eqﬁ*ﬁ)ibre L .
/ 7 . .
décisionnel
Entrée ',\\(3\
environnementale \\;} T Boucle de
,1\'3‘ rétroaction
NS Motivation (éval. perf)
X potentielle
D
R\

&
Figure 2. Modeéle transactiofnel multidisciplinaire de la fatigue et de la performance (Pattyn et al., 2018)
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Quand la fatigue devient probl@%atique

: CONSTATS-
- Installation dans la durée (semaines, mois) et cl‘ﬁ-\onlclsatlon

- Peu ou pas soulagée par le repos ou le somg@\;ll

- Répercussions sur =z spheres de fonctlo(gmement

Q .................... m—

¢ /

SE TRADUIT PAR: <§‘

- Etat d'epulsem%{\ﬁ’ / malaise inhabituel ;

- Durée de rec@eratlon disproportionnée au regard de l'effort fourni ;

- Dlmlnutg‘o&q de la qualité de vie et généralement de la performance.
‘o\\"

(Ishii, Ta ka, et Watanabe, 2014 ; Kluger, Krupp, et Enoka, 2013 ; Tran et al., 2020, Pattyn et al., 2018)
g pp Y




Origines des fatig\ggs

Comportementales
Psychiatriques

Troubles neurologiques
Maladies infectieuses

Troubles hématologiques




Fatigue en neuropsychiatrie

Grey Matter
The fatigue conundrum

"La fatigue est un symptdéme
affectif majeur dans les maladies
neurologiques et psychiatriques
dont le fondement est mal
compris.”

—Kuppuswamy, 2017 (p.2240)
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Répercussions cognitives

O

&

e " " / ?Q /
Désorganisation +/- prononcée déla pensée

Q

&
Diminution du sentiment\d‘gfﬁcacité personnelle

N
AN
&

z modalités concernéﬁg selon individus (perceptive, sensorielle,




FONCTIONS EXECUTIVES
%V \

Mémoire de travail Contréle Inhibiteur O L’ Effortful
Inhibi Q&\k_ Control
Englobant calcul mental, ré- Maintenir woie oot e % réﬁ] se réfere 2 la
& que vous deveicz ou e devie? R
0 s o disposition
ordonnancement d’items, relier pas fairc, cu MT. cst crucial ~ - . N prédisy
; R pour savoir quci inhibe. Controle des interférences N\ ¢ tempérament
une idée ou un fait i un(e) autre, SRR e @)\;‘.(m i RiveR Aib foinkes
Inhibition des H - 4 .cnmporwmcmalc ) ) 2 exercer
pensées & des ! lnhnb{mm o Q\ Régulation une meilleure
souvenirs + | attentionnelle | \\\‘ ou plus
Mémoire de Mémoire de travail Ve e mmenene . PN (Auto-contrile & mauvaise
ST % . atiale Indaber les distracicurs i iscipli ¢
travail verbale Visuo-spatiale mI:‘-mmmn’:‘u;;- (Inhibition ¥ eb 7 ! Discipline) Auto-régulation
internes st critique poer Cognitive) :
rester focalasé sur les 1
enmtenus dinéedtde s O L T A —

g S/ oX

¢
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»
%
L7 4
—
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Flexibilité Cognitive A 4

L Auto-Régulation
—— ———— — — — Englobe (a) inhibition de
En tant qu’Attention Exécutive ! réponse, (b) inhibition de
on I’évalue généralement parla | | yention, et aussi (¢)
flilnl\'e!' task, c’est | maintenir des niveaux
complétement synonyme a optimaux d’excitation
contrdle inhibiteur de I émotionnelle,
I’attention. I motivationnelle et

———————— - .
cogmtive

N
Elle englobe d*é&tre capable de « penser hors cadre »ﬁh‘nir
quelque chose suivant plusieurs perspectives, changer rapidement
de tiche ou de changer facilement de cap si ng'\' saire.

L3

Soutient la créativité et la !h@ de 'esprit
b\
#  Alors que conceptuellement le contrile des interférences

o
- semblerait relever du Contrdle inhibiteur, empiriquement, les

AN
Fonctions exé “&“VCS de haut nivean données probantes pointent qu'il fait partic de la Mémoire de
{l Travail, selon que I'on regarde les analyses en facteurs de la
performance comportementale ou les bases neurales sous-
jacentes. Notez que la définition de la mémoire de travail,
d’Engel ot Kane. a toujours inclus le controle des
interférences en son sein (Engel & Kane, 2004).

Raisonnement l I Ré;o@umn de probleme Planification
L intelligence Buide cst rnuu‘{tlnu:"./l\x@rln: A oo Capaches,
2

N

Figure 4. [llustration schématique des fongctions exécutives (FE), de leurs relations entre elles et aux autres concepts connexes. Les 2 FEs principales
sont la mémoire de travail et le contfol inhibiteur. Ensemble, ils permettent la flexibilité cognitive. C'est a partir de ces trois FEs centrales que
s'élaborent les FEs de rang supérieur (raisonnement, résolution de probléme, planification). De Diamond (2016), p.16 [traduction francgaise libre par
Jéréme Alain Lapasset /&].



https://www.researchgate.net/publication/317341697_Relations_des_fonctions_executives_aux_autres_concepts_connexes_d'apres_A_Diamond's_schema
https://www.researchgate.net/publication/317341697_Relations_des_fonctions_executives_aux_autres_concepts_connexes_d'apres_A_Diamond's_schema
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» Répercussions neuropsyoglﬁi\”blogiques
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©® m Dysfonctions exécutives, dont : &
Perturbations des capacitég} de€ mémoire de travail
Perte controle cognitif de:fupervision attentionnel

Mangque flexibilité cogﬁ%ive

Difficulté d'identiﬁ%é‘tion & priorisation des objectifs
Troubles planification / séquencage des actions
Défaut ou exces’d'inhibition

Déséquilibge\aes processus d'intégration (bottom-up vs top-down)
\Q
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» Répercussions neuropsyoglﬁi\”blogiques

o H Dysfonctions exécutives, dont : e

Perturbations des capacités g§2\mémoire de travail
Perte controle cognitif de %‘aﬁervision attentionnel

Mangque flexibilité cogni Ve
Difficulté d'identification & priorisation des objectifs
. QO , .
Troubles plamﬁca&%n / séquencage des actions
Défaut ou excé\g;g'inhibition
Déséquilibre-des processus d'intégration (bottom-up vs top-down)
e
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» Répercussions neuropsyglﬁ\ologlques

o @Q‘
B Dysfonctions exécutives, dont : <
® Affaiblissement capacités de @hoire de travail
Perte controle cognitif de suﬁervmlon attentionnel
Manque flexibilité Cogmt&’e

Difficulté d'1dent1ﬁcati‘$‘n & priorisation des objectifs

Troubles plamﬁcat@’l / séquencage des actions
Défaut ou exces \}dﬁnhlbltlon

Desequlhbre &é processus d'intégration (bottom-up vs top-down)

B Défautde coher@ce interne




V& (4 @{\
Autres répercussions

0\>
&
Processus de mentalisation insuffisants &ﬁont reléve la théorie de
l'esprit) ; N
Q}\
Conscience phénoménologique de@%l & métacognition'

Abrasion ou exacerbation des aﬁ'ects (produits d'inférences par le

suj jet) (Kuppuswamy, 2017) &,

D'ordre psychophysmlgalque aretentissement cognitif :

o Traitement d@?ﬁformatlons physiologiques internes

(proprloceggxiﬁon interoception, nociception, etc.)
\\/gb

O(\ ! capacité d'exercer un controéle sur ses propres pensées et juger la pertinence

O

de ses propres perceptions, décisions, actions, ... (Fleming, Dolan et Firth, 2012)
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‘X Points de vigilance
{)\\\Q}
Dlscours et théories dans les m@dlas

\
Q
&

d K,olxlncblhﬂage \}eﬁ\
\§\

= Esprit cr\gb‘ique, sources, EBP / M*

Q‘o
()0 * evidence-based practice / medicine




Facteurs de vuInéraé}\QﬂTté

C vme s »
m TSAet comorbidités / co-occurrences Q}\O
o Risque accru de développer des troubles psych@}iques chez les adultes TSA
o Troubles divers : DI, anxiété, TOC, PTSD, ... <&

o Importance du diagnostic différentiel @} ’

X
m Différence de nature de la fatigue (S}J‘SA vs psychopathologie)

o  Psychopatho. : registre de la pl 'Q,t%, tableaux cliniques définis
o TSA:davantage constatée p%fles tiers
o TSA: fatigue d'expression(ﬁus tardive

m Différencesde manife&@g}tions (malgré substrat commun)

Fatigue ordinaire {\b%nséquences du méme ordre
F.C. en psychopz th. : chroniques, paradoxales, paroxystiques

F.C.dansle @%A : 7 manifestations stéréotypées / mouvements perturbateurs dits
"anormfﬁgq}, signes de controle du chaos (significations fonctionnelles, Durant, 1986)




Résultats d'une étude dg%esoms

Evaluation de la pertinence d'une application mogqle de gestion de la fatigue
S
Répartition par se&eur professionnel

Education spécialisée
22.7%

ﬁ Mai - octobre 2022, en ligne

médical

22 2 |(1) 660 adultes autistes Q}Qﬂo 2%
(2) 106 professionnels et aldants Ry e

Milieu scolaire / universitaire
8.3%

J Médecine (psychiatrie, (Neuro-)psychologie
9

\0\ 6.1% 14.4%
\§\ Figure 5. Profil des répondants professionnels (N=106)

Méthodologie : )
N
1 questionnaire par iblic
5 questions - échelles Likert avec zones de texte libre

(-)O
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Pour lire les synthéses complétes :

0\}

e 0;
Résultats d'études et d'enquétes (§>\

— Aubineau, M. (2022). Caractérisation et évaluation de la fatigue cérébra@\chez les étudiants autistes : élaboration d'un
questionnaire en recherche participative. Science et Comportement, 32(3), %— 0.

©
— Synthéses des résultats d'un sondage mené en ligne auprés de 68y dultes autistes et 108 professionnels concernant les attentes

et besoins dans I'accompagnement de la fatigue et la pertineng” icatgn mobile pour la gestion de cette fatigue :

- Synthése de I'analyse des résultats des adultes au{sf s. Consulter sur HAL
N
- Synthése de I'analyse des résultats des pro@&nnel; Consulter sur HAL

Sur notre site:

https @apefa.comlpubllcatlons -du-lapefa/
&







Outil de recherche translationnelle
- Etat de l'art
- Etude de besoins
- Co-création avec futurs usagers, chn:t@?ens et universitaires
&
Développement de l'application Vigie.&
- Dépot du prototype et des ,S\Qemﬁcatlons a I'INPI* (2024)
- Recherche de financements et collaborations
- Utilisable plus largen&gﬁ’t que les TSA/TND

\§‘

- L] » » * 0 » L] L] u
Objectif : Détecter, ey(@.ler et prévenir la fatigue persistante
\

RN
&o
S

* Institut National de la Propriété Intellectuelle
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Utilisateurs
O

2\
»5\\\“"
UTILISATEURS @ ENDUS

PRIMAIRES Développer les capac1teQ}Qe prise de conscience de sa fatigue et de ses
facteurs modulateurs pour élaborer des stratégies de remédiation basées sur
des données visuelQl} uantifiées et structurées.

™
En collaboration avec l'utilisateur, mettre en place un accompagnement
flexible s%(@é base d'informations objectivées et suivies dans le temps.

Affectés par la fatigue persistante

SECONDAIRES

Professionnels de santé : . e o .
Dispo e}Qd'un outil commun facilitateur pour optimiser la communication et

et accompagnants 2 . 2 g . .
bag la C\%ﬁprehensmn réciproque entre professionnels et avec les patients.

N

W)

S o | |

»"Affiner l'identification des marqueurs de la fatigue - potentiellement
spécifiques a l'autisme - et donc accroitre la pertinence de l'outil vers le suivi

d'indicateurs fiables.

RECHERCHE R

Fondamentale et appliqlgé)&(go
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. Congruence

Genuinéness -
and Authenticity

Principes genera@x e
7 [

0 Composants de I alhance therapeut1que
(Horvath & Luborsky, 1993)

Approche centrée sur la personne ;

Déstigmatiser, dédramatiser norr@a\hser non banaliser (Wise et

R

Corrigan, 2024 ; Lapasset, 2024) ;

Prendre appui sur les poin%éforts de la personne ;

Fixer des objectifs réalgables ;
&
PN N
Proposer des expélgé\nces concretes ;

Etayer, favorlse4§1’a motivation (zone proximale de développement)
et ] engager%&t (« dialogue socratique ») ;

Analyseén collaboration.
P



Pistes de remedlauén

proches)

m Informer et former (pers. autistes, éduca

1(/3) Psychoeducatmﬁ

o\ ¢
€>\\\Q/

N4

(‘\
Ve 4

W
m Découvrir ses ressources et celles dé 'environnement
R

. <&
m Elaborer "conjointement" un\pﬁ)gramme psychoéducatif \

. : Ny :
o Séances variant selor{\'& public, petits groupes

&

Qe’ﬁ\rs pairs-aidants, milieu sco./pro.,

(©) Objectifs

L

: . . P

Comprendre les fatigues : repérage, mesure, preventlc@v
limites

G

Savoir repérer les facteurs qui modulent la fatigu ef
G Identifier ses priorités et besoins pour définir une stratégie l

\0 1 a2 principales difficultés

CE}Q)

Repérer

(2

e Causes identifiées / probables
e Leviers d'action ou non
e Stratégies

Partager

e Convergences
e Divergences
e Stratégies l

Agenda & niveau
d'effort

i Mise en pratique :

1 - Support(s) '
| - Durée (continue ou non) !
i - Choix act. évaluées

i - Rappels pour évaluer

| - Période éval pré/post

Coursen amphl

Déjeuner

RDV médecin

Ji

i - Choix gradation

RDV médecin
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2(/3) Mise en place d'atelierg&c"
Favoriser la prise de conscience de l'existence d' L@\onde intérieur

(interoception, significations) (Goodale, 2024) <O
\

Développer les capacités d'auto- observat1q§’ de reconnaissance et mmmp

de compréhension de la fatigue {,ﬂw
&

Développer des capacités d'action thde controéle de ses variables internes::
Exercices moteurs spécifiques, discriminer les variables
Méthode de relaxation (type body scan)

Usage du biofeedbaclq&\’ontréle FC, tensions musculaires,... ) e Pralges AN AE

Connaissances des,:gé exes neurovégétatifs

\&Q

Développer et opt@}ser le bon usage des FE e—

S




&
3(/3) Outil de support / suig&go
>

&‘0
L&
m Intérét d'un outil de supervision de la fatigg\g%érébrale (FC)

o Notamment : favorisant discrimination proba. FC vs troubles associés

O .
m Ressources: conduites a tenir, cons{g,ﬁ"s, remédiation (1°° et 2°% intention),...

m Visées: Q.Q}Q

. X . A
o Développer tant des S,Q;g"blr-falre que des savoir-étre

’, . @ . ’
o Développer le sen@;@lent d'efficacité personnelle (Bandura, 1977, 2019)
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Perspectlyes
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° - ° %) °
Points-clés sur fatigue etautisme
®
S
Peu de recherches malgré des constats c&%vergents sur le terrain
répercussions significatives sur la santé, l'in,QI:ﬁsion,, la qualité de vie

o COVID-19 long : vers un intérét pou%?é fatigue ?

o Importance d'une vision crlt;gue et scientifique dans les TND (dont
l'evidence-based practice / m&@;ﬁne

Progres de l'imagerie, de la n{édecme et de la santé connectée
o Nouveaux espoirs et\@%portumtes mais questions éthiques a anticiper

Importance de crmsetfes disciplines = 7 dissémination des idées et résultats

o Inclurela ]%Iﬁ%e des patients / personnes concernées

OOQ
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La fatigue ne peut étre réduite aux seuls domaines¢physique, cognitif ou
expérientiel [...]. \.5\"

Dans plusieurs disciplines, les avancées scien’glﬁques découlent souvent du
dépassement des frontieres et de l'empruntije\t de l'adaptation de concepts

N\
issus de différents domaines d'expertises

K
Cependant trop souvent, des quest‘tons connexes sont étudiées dans des

,,,,,

bénéficier de la multldlsmplmmlte

D'ou notre argument en faveur d'un modele transactionnel commun, qui
permettrait d'éviter lerisque que de nouveaux résultats scientifiques dans
un domaine ne s\oient les habits neufs de I'empereur dans un autre : une
réinvention inufile de la roue. ’,

\ W 4

Pattyn et al. (2018) [traduction francgaise libre|



Références blbllographlques

Liste complete



https://kdrive.infomaniak.com/app/share/653906/0e185f6e-aaee-42ce-a731-a57451142293




Quelques chiffres francais &
&

COVID long \Ba(?igue liée au cancer
10 a 30% des personnes ayant ~ 1455 000 ¢ 3 millions de personnes ayant (eu) un
W[ [{i]y -3 eu un COVID développent un &) cancer dont 48,7% conservent de
(4%) COVID long [1-3] fatigue cliniqguement significative 5
ans apres [4-7]
Fibromyalgie ut AVC

~ 800 000 1,6% des Francais seraient ‘z 309 900 ﬁvalence difficile a estimer, £~ 300 000 1/200 victime d'AVC
19 concernés, parmi lesquels NG m'"'?[‘s “res variable selon études . 50 4 70% rapportent une
(1,2%) 75% déplorent une sévere (EEIENTAY (e 1,4 4 34%). 12% de la (0,4%) i plUEIES AT

fatigue [8-10] population active serait a apres [14-16]
risque [11-13]
Encéphalomyélite Trauma. craniens Sclérose en plaques
~ L HTTEN myalgique* o [[TRIT[TA  235/100000 nouveaux cas /an Env. 120000 personnes en France.

Prévalence de la fatigue
persistante : de 37 a 78% [25-27]

e fatigue comme le pire
symptome [21-24]

(0,42%) De 0,2 a 1% pré pandémi N (0,15%) dont =50% rapportent la
Conséquences pouvaptetr

tres séveres [17-201)

* Anciennement Syndrome de Fatigue Chronique, souvent abrégée
43 EM/SFC



£
Précisions termlnologﬁques
g.
Maladie : altération des fonctions ou de <>hQ}sante d'un organisme.

Physiopathologie connue. Q}}

Déficit : déficience quantltatlvementﬁesuree ou mesurable, dans un
domaine / fonction donné(e). Q}&*’

Handicap : résultat de l'inadéquation des possibilités offertes par

I'environnement face a deg}é@ﬁcits présentés par l'individu.

Handicapisme / Dis \}sm : attitude consistant a définir un
''comportement d1§§1‘1m1nat01re oppressif ou abusif, tirant ses
origines de la \é’l‘oyance que les personnes handicapées sont
inférieures au>g§a{%1tres (Miller, Parker et Gillinson, 2004)




)
Fonctionnalités®
Du repérage a la preveQ:uon

&3\\
&

Lot

Structuration de I'agenda et

repérage des périodes de surcharge Q,ﬁde au repérage de son état de fatigue
%

mentale et de récupération
Disposer d'une "boite a outils"

@ Apprendre a mieux gérer et personnalisée et contextuelle

planifier son emploi du temps (‘\\«

FaN
RN
\¥

3 Suivi quotidien des variables d'intérét
Répertoire de ressourceset de (i.e. facteurs modulateurs choisis par l'utilisateur)

procedures@%rgenee
Intégrer les facteurs modulateurs @

@ Développer sa (re-\@\nnalssance dans la gestion de sa fatigue
des signes de la %?1gue

()V
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RECHERCHE &
o

S'integre dans une recherche translationnelle (i.e. produire des ap @Tions concretes
a partir de connaissances fondamentales au bénéfice des patients};incluant :

<
e Concepts-clés de I'app établis sur base des données probantes
e Respect du processus et méthodologie de recherche
e (Outil dynamique pensé dans la durée (cf. diapo finale)

Application e Affinement des indicateurs de I'app et évaluation continue de sa pertinence

amenée a e Intégration d'une évaluation clinique initiale avec tests validés afin d'établir un
évoluer avec les profil de base pour le suivi des différentes variables au quotidien

avancées de nos BRSO IO RORIA TS banque de données cliniques quantifiées, ordonnées dans le
recherches temps et sécurisées




Prochaines étapes de developpement

™ Algorithmes de recommandation : 3
. pour suivi de variables Agenda : vues hebdo. et mensuelle

. e ke e e le Répertoire d'activités : ajouter,

W Export donndes en .csv : supprimer et modifier une activité

Profil de fonctionnement global :
= Evaluation initiale

= Visualisation simple du profil
Journal de bord : notes écrites .
Evaluations quotidiennes et spontanées
Compte et profil utilisateur
Notifications : écrites




Zoom sur I'applicati (I\>

Logo (exemple ici)

: . 0ng|et ﬂ- Modifier
Déconnexion l'image de profil

;7;‘,‘?\ - . o e . . N
{5{0# Q Agenda Hepertl.nre = Ressources - Journal de bord s,""" - Vlsuulls’utmn Jean Hauban
3 d'activités variables données

I S
J

! Mon profil
S Y em Mes informations
Icones en remplacement des intitulés " Parametres
(selon taille d'écran) ) A propos de Vigie

L Lexique
i Aide

¢) Se déconnecter




S
o

Investiguer les facteurs clés
O

Prise en compte de certaines covariables :
e Douleur ,
e Somnolence &Q
e Dépression 2
e Troubles du sommeil %Q;Q

\/
] . ] <\ ] . . » -~ Ll L]
I Recoupements cliniques &g@teractmns possibles mais phénomeénes distincts.

: \@}Q}
Ex : Traitement efficace de la&pression chez patients avec sclérose en plaques
= Diminution de la fatiw?g]
\\‘b
59\\;
\
O
)




»“’Q)
Une taxonomie umﬁ e

&
{}\;\\@

Kluger et al. (2013) [14] proposent de repon‘r\e a 5 questions :

S'agit-il vraiment de fatigue ou d’ uncp(ﬁenomene confondant associé ?
La plainte principale concern%;ﬁielle la perception ou la performance ?
Existe-t-il un retentissem@yit clinique significatif ?

/\

Y a-t-il des facteurs ga?orlsant évidents ?

La performance es\% elle altérée dans un domaine spécifique ?




Environnement social et familial \
Normes culturelles et religieuses, attentes — — \‘:‘{;& —
sociales et scolaires, éducation et scolarité, Stress Stress §’

contraintes de réles (professionnelles,

familiales et légales) ”}\}
N
{{\(}
' Vulnérabilité ¢+ Evénement(s) '
prémorbide ,05 déclenchant(s)
O
Q{b./
&
A

Facteurs biologiques Q/{\\‘
Génétiques, homéostasiques, internes. O
Systémes sympathique et
parasympathique. Niveau d'éveil /
activation cérébrale. Détection et
intégration des émotions. Fonctionnement

Stress

Fatigue

Fatigue cérébrale

neuropsychologique, FE, etc.

Figure 3. Modéle dynamique biopsychosocial de la fatigue cérébrale (Inspiré du modéle de vulnérabilité-stress (Zubin & Spring, 1977))
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Questionnaires étude dg\\%’esoins

Evaluation de la pertinence d'une application mobgé”\ae gestion de la fatigue

Professionnels et
aidants



https://drive.google.com/file/d/1aLHmJ7EoW_FqE7zVvNbkrOD336ubl1X2/view
https://drive.google.com/file/d/1pn6Wn-rWP52eBh4Gpm_Id21nyU_l_xbo/view

Résultats d'une etude,%pllote

Fatigue chez les éleves etudlar{t@ autistes

Postdoctorat (CRI, INSERM 1284 2021)

Obijectifs principaux de I'étude :

(1) Elaborer et valider un outil pour app@?ender la fatigue cérébrale chez les éleves

autistes au secondaire ou études sup@%ures
(2) Identifier les facteurs modulangg\h fatigue cérébrale dans la population étudiante
<
\}Qz
Matériel et méthodes \t}(\

Population : 40 répon "cs (10 ¥ ) de 14,8 a 23,1 ans, au lycée, BTS ou CAP
p

Instruments : ques%@}lnalre ado, questionnaire parents + fiche de renseignements
(§\
O




2

Plus de 90% : niveau de fatigue élevé au cours de la derniér%;\&}maine scolaire, qui les
empéche d'accomplir certaines activités quotidiennes. &

33/40 rapportent des symptémes physiques assoc1§,%lont
- épuisement physique (N=30) ,g\
- besoin de dormir en journée (N=27) . Q}\
N
- maladresse (N=23) (.’OQ
- migraines et maux de téte fréquents =22)
- difficultés accrues a gérer les stimt%ﬁhons sensorielles (N=20)

Répercussions socio-émotionnell@(anxiété, irritabilité, motivation, confiance)
N
Conséquences de la fatigue I@Iﬁus difficiles a gérer (analyse thématique ; N=32):
® - Impression de perdr\é\temporalrement ses capacités (N=12)
- Troubles cogmt]g{;\notamment mémoire et concentration (N=7)
- Répercussion%\}&iysiques (sommeil, sensibilité sensorielle accrue) (N=8)
- Impact sw%l;éﬁbral (N=7) et gestion émotionnelle (N=7)




-
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Ce qu'en disent.

(1) Adultes autistes ¢
&

Aide au repérage / prise de conscience |
Difficultés d'intéroception
Identification des sources et
signes précurseurs
Facteurs modulateurs

| Besoin de guidance explicite pour

| prendre conscience et s'autoréguler
Vecteur facilit rde . Représentation graphique,
communicati I quantifiée, personnalisable
m Professionnels santé : Alertes et évaluations
u @eu pro / scolaire : En cas d'urgence
m _cProches | Ressources adaptées au profil




2

Ce qu'en disents”

N
(2) Professionnels et accomg\a@nants

{}\f\\

Disposer d'un outil commun Ajuster
Qéécompagnement a o

C;QQl'état de l'utilisateur

[+ Entre pro et pers. autiste

&"}. Entre professionnels
(]

4

X

Q

' Partagé par 5@@\ des répondants autistes :

: :

| o= Ponql&% de sensibilisation

. m Amélioration des suivis de santé

L om \@‘util de coordination entre professionnels
l -




&

Fonctlonnalltegw

- Prendre conscience de son fonctionnement
. pour mieux appréhender sa fatigue

Feedbacks visuels / alertes Q;“

Structuration & gestion de ses q.%%sources :
Evaluation objective et sulv@?l niveau de fatigue :
Prise en compte des facteﬁ%s modulateurs :

m Ressourcement
m Information et documentation




%@
Pour les participants (autistes) ayaﬁ\t répondu ....

O
Application imaginée comme un outil d'auto- edﬁcatlon personnalisable selon les
besoins et attentes
(}Q

Double visée : psychoéducative et proph;él;acthue
Intérét pour la visualisation concret@@t temporelle des données

. . . N .
Enjeu : compréhension approfo/r\@‘ie et commune (avec ceux qui accompagnent) des
meécanismes de la fatigue et d\gﬁes facteurs contributifs

But : Mise en place de stra\ﬁgles de prévention et amélioration de la qualité de vie




Discussion
O

.. §
Limites : .\‘x\‘?f‘
- Taille de 1'échantillon et criteres d'inclusion trop&tricts

- Période COVID / changements de rythmes &
N\

- Modifications du questionnaire COQ
J

\{g?
Points de réflexion: o
- Investiguer la perception et gestio&es signaux internes et externes
- Jeunes avec conditions associé\@ﬁ\\& filles : profils plus "extrémes"
- Attendus d'autonomie vs me}:zﬁue de préparation a l'autonomie (disempowerment)
— L'une des causes IQ'é:]’éures d'abandon universitaire [14, 15]
= Intérét d'accompagnqﬁoour identifier les signaux et facteurs contributifs
- Age adulte : situati@r réquemment empirée

- Concept de fati o' mal délimité et défini
¢

(-)O
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Exemples deé?essou rces

a ex‘ﬁlorer




Fatigue geneérale

Q;\Connaltre
Evaluer

Intervenir

INSOMNIE ET FATIGUE APRES
UN TRAUMATISME CRANIOCEREBRAL

MANUEL D'EVALUATION
ET D'INTERVENTION

Quelques trucs pour la
conservation de I'énergie

GHRISTINE OUELLET, PH.D

EU-BONNEAU, PH.D
Al'intention des personnes atteintes
de sclérose en plaques

[
y
¢ IRDPQ o

INSTITUT UNIVERSITAIRE

DE READAPTATION ,<\

Q%mde

O intervenant

Société

canadienne

dela sclérose 0
en plagues

Division du Québec




Evaluation ISQ-8 en francais

Inte roce ptlon Affirmation 2 1 2 3 |4 5

&

N
1- J'ai des difficultés a comprendre(nés signaux de mon corps a moins
qu'ils ne soient tres forts. o

2- J'ai des difficultés a ress’el\t\l}que j'ai le besoin physique de manger.

N7
3- Je ne suis pas ce{ain(e) de savoir comment mon corps se sent
5

lorsqu'il fait chaud. (7,
(AN
313 Klt de 4- Il m'est dlffleng de décrire des sensations comme la faim, la soif, le

. chaud ou le ffoidt?
PINTEROCEPTION —N . ,

5- Il m'arfive de prendre conscience de certains changements dans mon
Intéroception 101 Guide d’activités, Department for corpsigue d'apres la réaction d'autres personnes.

Education, South Australia * Lean, C., Leslie, M., Goodall, N
E., McCauley, M., and Heays, D. (2019) Intéroception 201 g

Ce kit contient les contenus suivant : » Goodall, E. (2016)

£ PP " tes - - g 2
W m’est difficile d'identifier certains signaux que mon corps m'envoie

Guide d’activités, Department for Education, South {\{exemple : si je suis sur le point de faire un malaise ou si j'ai fait un
Australia. « Department for Education Interoception M effort trop intense).
resources {”\M
{b'/ 7- J'ai des difficultés a localiser une blessure dans mon corps.
Traduit en franQaIS par @Q 8- Méme si je sais que je suis mal a l'aise physiquement, je n'agis pas
N pour changer ma situation.
mon collegue J. A.
Lapasset - X’ — E ~
N Interoception - skills record Student name: ntral neme nt

BODY AWARENESS Date when | Internal signals that tell me How | can respond to thisin a
(Interoception) achieved helpful way

0@ | can feel my muscles
* 0\ tense and relax
\ | can feel when lam
QQ cold

| can feel when lam

|de {\ hot
4 Ik hen|

{?}Q(:} iy

}\\' Ihl;r:‘ogl\xwhen lam

tivity

Interoception 301

P I know when | need to
\ " go to the toilet
. :“?\ | k.now when I am in
Lean, C., Goodall, E., Leslie, M., Milanese, L., May, H., and Heays, D. (2019) Interoception Acfivity Guide pain

301, Department for Education, South Australia. N/ | know where it hurts

when | am in pain
I know when | feel
unwell
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The Mindful Body Scan

Brain

Nose
Eyes 4
Mouth £ )
Cheeks " 4
Breathing
\Néart
Stomach
P
Q‘

\’ Hands and Fingers

Muscles *\

Skin

Feet a\nci Toes

S

Word Bank Ideas: Frizzy, Buzzy, Tight,Tense, Sweaty, Squishy, Content,
Warm, Neutral, Fluttery, Loose, Heavy, Relaxed, Bursting, Focused,
Distracted, itchy, watery, stuffy, tingly

7 75¢>
&,

Source : Shah, P. (2016). Interoception: The Eighth Sensory System:
Practical Solutions for Improving Self-Regulation, Self-Awareness and
Social Understanding of Individuals with Autism Spectrum and Related
Disorders: KJ Mahler: Shawnee Mission KS, AAPC, 2015, 186 pp,

$29.95 (paper), ISBN 978-1-942197-14-0.



Questionnaire c(n?cis de la douleur
DOULEUR : CARTE D’IDENTITE DE LA B
PERSONNE AVEC TSA
. Prise en charge
. de la douleur chez
les personnes autistes
a4 L \,’{‘\n
@"
.w{\\‘ /@(
: N t
\
= - \\ GI J
Echelle de douleur N v,
O N
Douleurs - sources XN .
) i\{b 9 questions - format bref
sensorielles ext. N
. N . :
Douleurs - maladie / O(} Quest. Saint-Antoine

traumatisme



rofil sensoriel

PROFIL SENSORIEL
ADOS ET ADULTES

Catana Brown , Ph.D,, OTR, FAOTA
Winnie Dunn, Ph.D., OTR, FAOTA

Nom Age Date

Datede naissance: Genre:  masculin  féminin

Y at-il des aspects de votre quotidien qui ne vous satisfont pas ? Si oui, veuillez les expliquer :

Raromeny

Fréquemmeny
Quas;
tout jg

imeng
temps

)
40 Je travaille sur deuxf5Che¥ en méme temps.
§

41 Il me faut pmg\e temps que les autres pour me réveiller

a2 | e 'a\@mms sur impulsion (sans avoir de plan en téte).

INSTRUCTIONS

Veuillez cocher la case qui décrit le mieux la fréquence a laquelle vous effectuez les comportements suivants.
Vous pouvez écrire des commentaires & la fin de chague section.Veuillez répondre 4 toutes les affirmations.
Utilisez les références suivantes pour marquer votre réponse: =

icuker, veuillez dessiner un X dans la

l 43 J(N le temps de m'éloigner, de passer du lemps seul
N\

”'fai l'air plus lent que les autres lorsque j'essaie de faire une activité.

25"
—<‘\‘4§ Je ne comprends pas les blagues aussi vite que les autres.
6

Je reste loin des foules.

47 Je trouve des activités a faire devant les autres (musique, sporl, thédtre, prise de

parole en public el réponse aux questions en classe)

ai du mal & me concentrer tout le temps lorsque je suis assis dans une

@ 48
classe ou dans une grande réunion.

T 49 J'évite les situations o0 des choses inaltendues peuvent se produire (aller dans

l des endroits inconnus ou &fre avec des personnes que je ne connais pas)

A

Lorsque l'opportunité se présente, vous ne réagissez presque jamais de Mon

QUASIMENT JAMAIS
(environ 5 % ou moins du temps). W%

RAREMENT Lorsque l'occasion se présente, vous réagissez rarement de cena\ni@»
(environ 25% du temps) P

Lorsque I'opportunité se présente, vous réagissez parfois. 4

Commentaires: ‘s'
= ol -2
$ §5
£e TH
ITEM g= & © -
F. Traitement auditif gi e [33
g = Je fredonne, siffle, chante ou fais du brui,
& @ 51 Je suis facilement surpris par des bruits inattendus ou forts (un aspirateur,

un chien qui abole, des appels téléphoniques).

— 52 | Jai du mal & suivre ce que disent les gens lorsquis parlent vite

PARFOIS

(environ 50% du temps).

P
2 7 ¥
Lorsque I'opportunité se présente, vous Iéﬂglss{%u‘ﬂﬁie cette fagon
3
il

(environ 75% du temps)

QUASIMENT TOUT LE TEMPS

Lorsque l'opportunité se présente, vous réagissez presque toujours de cette fagon

(environ 95 % ou plus du temps)

® —

ou lorsqu'il s'agit de sujets qui ne me sont pas familier

Je quitte les espaces ou d'autres regardent la télévision ou je lewr demande

de basser le volume.

Je suis distrait s¥ y a beaucoup de brut autour de moi.




Fiche d’évaluation des signes de fatigue Exemples qloutils pratiques

d y p
() Lourdeur () Diminution de force, d’endurance et d’équilibre :2
2 \

() Douleur d Changements de la posture

) Endormissement et somnolence *
Exemple : Dans le tableau qulan artin a dressé une liste de ses activités régulieres en précisant le

niveau de fatigue associé a chu\ d’elles. Cet exercice lui a permis d’identifier celles qui sont les plus

= ; énergivores.
__J Ralentissement (gestes et démarche) \

(] Baillements

4O Regard fixe __J Visage moins expressif

Physiques

J
)

) Visage rouge () Yeux rouges, cernés
(" Mal de téte J
)

() Tics nerveux __ Besoin de bouger

(] ftourdissements

Niveau de fatigue

N 1 2 3 4 5
(" Irritabilité () Impatience Activités Auc_um‘ Fangue Fatigue ) Fatigue | Epuisement
Comportementaux | () Impulsivité () Agressivité ’{{\‘ fatigue légere modérée | importante
\ ) ) Passivite S ( =\ Prépa‘xcr}n repas X
( ) () Euphorie (joie intense) 2. @ierfn\documemane a la télévision X

a Symptomes d’anxiété ou de stress (tensions, inquiétudes) \)Q 2 J\J / .
— ’ ) ,3 ir ude cony, ma@\lm le X

) Humeur déprimée, tristesse

5
.
g
E

Remplir des docun&fes lb‘)ants X

() Diminution ou perte d’intérét et de plaisir

‘j Culpabilité, dévalorisation , .
N << Ecouter de la musique X
( ‘ &
[ Difficulté a maintenir un effort mental soutenu é 6. Assister a une réunion X
(] Difficulté & suivre une conversation P . . )
- 8 s s e
Cognitifs (] Difficulté a faire plusieurs actions en méme temps 7. Faire des achats dans un magasin que e X

ne connais pas

| Q&
__J Manque d’attention ou de concentration Q'\

(] Ralentissement de la pensée 8. Lire mes nouveaux courriels X
A 4
). iy .
. . . i \ /2 9. Ecrire une lettre ou un courriel X
Autres signes de fatigue que j’ai remarqués : RN
é\\)\ 10. Tondre le gazon X
\> 11. Suivre une conversation dans un X

Q environnement bruyant
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Technologies de santé
O

Ecart translationnel important entre résultats @%Camstes en laboratoire et
approches cliniques pratiques pour suivre la fati%fé en situation réelle.

Article de Rudroff (2025) :

Phénotypage numeérique : de l'évakn‘iﬁf?cion épisodique et subjective a une
surveillance continue et objective. C&iment ?

4
m Collecte données passives + éval@xtions actives

m Mises en lien avec marqu@"s de neuroimagerie, évaluations cliniques, mesures de
performance et expériencgg"auto-rapportées par les patients / usagers.
N\

S

O
Pourrait-on aller ver\{(gﬁ? suivi et un traitement personnalisé de la fatigue ?
Quelles questionsQé,ﬁliques, défis pour la vie privée

(-)(}
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Nglrophyslologlcal Mechanisls Digital Biomarker Monitoring {\\}‘G%Iinlcal Applications
ey
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Validation -Jprementatipn .
R Bis S"'/Z\ P '\ Early Waming System
Liees < i*e‘) ; B
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g ® P{‘Q Voice ;
i N ¢~
k" b {:? 'l':natment Response Monitoring
é Clinical Benefits:
Frontal-Striatal Metabolism \ Al Analysis + Personalized Management
‘ | qung&Pnthm Recogniti ~ Enhancad Clinical Trials
l Py Meniiuioms: » Predictive Interventions
. .CentmlvsPer'ﬂ\erdFm ) Key Features: ] ) ) J
\ -M@mmlﬂn {@\ - Passive & Active Monitoring G J
| = Neurcinflemmalory Processes J ,\\\v’ |« Continuous Ecological Assessment
AN
™
Figure 6. Cadre conceptuel mo \ént comment les biomarqueurs numériques basés sur les smartphones font le pont
entre les mécanismes neu ysiologiques de la fatigue et les applications cliniques pratiques dans les troubles

neurologiques. De Rudrofﬁzﬁozs traduction frangaise libre.
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. Pour conclure sur la fatigue
0\>

o\
© = Enjeude santé publique nécessitant des moy Sen clinique et en recherche

o  Objet complexe, aux contours flous (pas de biomarqueur, multifactorielle, réle
covariables,...) = difficile 4 évaluer / mesurét et donc a soulager

o Importance d'investiguer les facteurs c&ﬁ?ondants et favorisants
o Evaluation approfondie difficile et cé}ﬁég;lophage > plainte trop souvent négligée
o Conséquences multiples pour lgs?ﬁté mentale et physique
&
m Meilleure compréhensioQﬁ:as mécanismes sous-jacents nécessaire pour :
@ o Développement d'outi@e suivi & détection (visée préventive)

Y
o Développement d@ntre—mesures de réduction des risques d'effets négatifs
S

&
S =
P J=

lﬂ@@n




