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|. Renseignements administratifs

A. ldentification du projet

Titre du projet Analyse située des handicaps associés au trouble
obsessionnel compulsif (TOC) séveére et résistanuerde
la création de dispositifs innovants de compensatio
handicap psychique.

Coordonnateur du projet Xavier Briffault
(société/organisme - laboratoire { Cermes 3, CNRS, UMR 8211-U988
entité de rattachement)

Autres équipes participantes Institut du Cerveau et de la Moelle épiniere (ICM

Référence convention/décision

Période du projet 01/04/2014-01/10/2016
(date début — date fin)

Rédacteur de ce rapport : Briffault Xavier
adresse électronique xavier.briffault@parisdessdrte
Date de rédaction du rapport 11/09/2016e

1 En cas de projet multi-équipes
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B. Liste des autres personnes impliquées dans legpet

Nom Prénom Qualifications % de son temps consacré a
projet pendant la période
décrite par le rapport
Briffault Xavier Epistémologue-sociologue| 30%
CR1 HDR
Morgiéve Margot Psychologue-sociologue, | 100%
post-doctorante en sciences
sociales
Ung Yannick Ergothérapeute, ingénieR0%
pédagogique, en®?® année
de thése de sciences sociales
sous la direction de Xavier
Briffault
Furlan Julie M2 de sciences sociales 50% du 2700&/2 au
20/04/2015 (financement
IReSP).
Diallo Hassimiou Chargé de mission |1®%
I'Agefiph, en F' année de
these de sciences socidles
sous la direction de Xavier
Briffault
Wajntraub Antoine Stagiaire ingénieur (EPITA) 100@ 1 octobre au 31
décembre 2014.
Gehamy Céline Stagiaire designer industriel 100%2@lumai au 22 juillet
2015 (financement IReSP) pui
50% du 11 janvier au 17 mai
2016.
Mallet Luc Psychiatre PU-PH 5%
Demonfaucon Christophe

volet recherche

I'association AFTOC

Photographe, en char?fs%u
e
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B. Aides complémentaires obtenues grace a ce projet

Nous avons obtenu deux financements complémentaires

1) Bourse pour l'innovation des Instituts Carnaiir{j2014 -15 000 euros-) qui nous a permis de
financer : 1) I'achat d’objets connectés pour unenpeére participante, 2) un stagiaire ingénieur
(Antoine Wanjtraub), 3) des prestations pour legettihpements informatiques des dispositifs

d’observation (Ecological Momentary Assessment).

2) Fondation de I'Avenir, « Recherche médicale mpdle » (septembre 2015 -13 240 euros) qui
nous a permis de développer une application snamplu’auto-évaluation pour les personnes

présentant des TOGhttp://smarttoc.altotoc.fr.

Nous attendons la réponse de l'appel a projet 2@l MSH auquel nous avons répondu afin de
valoriser les résultats de la présente recherchasrganisons un séminaire afin de restituer les
résultats couplé avec une soirée s’inscrivant dartgcle des conférences extrascientifiques de
I'ICM sur le théme des nouvelles technologies coséeopour la premiére partie d’'une conférence
donnée par Xavier BriffaultCitoyenneté Mentale dans la Smartosphére apportera un regard
de sociologie et de philosophie de la santé serdanté et pour la seconde partie d'une piece de
théatre Acteur 2.0 Cette piece traite du sujet de I'évolution deltiens humaines avec les

nouvelles technologies
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Il. Pour rappel : Résumeé du projet soumis a I'apped’offre

Contexte :

L'Organisation Mondiale de la Santé classe le TO@roe I'un des troubles les plus invalidants
santé mentaleC’est une maladie sévére, souvent handicapaltéeart la qualitée vie des patien
et de leurs proches avec des répercussidasfais personnelles, sociales et professionnedas
conséquences mieo-economiques importantes.

Les déterminants du handicap et sa descriptionone teutefois pas bien connus. Une analys
situation est nécessaire pour proposer des pistescainpensation ciblées, spécifiques,
personnalisées qui pourraient notamment profitesmadeivelles technologies.

L’'idée méme d'utiliser des outils technologiquesupaompenser le handicap psychique est
novatrice en France, pourtant, le besoin est étidddvelopper ce genre d’'assistance technolog
(en collaboration avec des professionnels, de®ratiet leurs proches) apparait donc comme
piste prometteuse pour la compensation du handieays les situations singulieres de hand

psychique des patients atteints de TOC.

Objectifs :
Nous poursuivons deux objectifs principaux :
1) appréhender les formes de vie et des logiques-jsaentes des personnes atteintes de TOC

situation de handicap psychiqgue » et de leurs @®clen nous attachant a la dimens

expérientielle ;

2) spécifier les déterminants situationnels du feapdpsychique des personnes atteintes de TOC ;

En parallele sera mise en place une étude pilotesé&e applicative afin de mettre a profit
connaissances gue nous auront développées. Eidisaée en deux volets:

3) inventer et appliquer des dispositifs innovamks compensation, technologiques et
technologiques, au handicap psychique des persatteates de TOC, dans leur environnen
familial, social et/ou professionnel, en impliquded personnes atteintes de TOC comme « us
concepteurs » dans la conception des solutionyamies ;

4) évaluer les dispositifs innovants mis en place.

Méthodes :

- Etude de terrain basée sur des observationsciparites approfondies afin de réaliser
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naturels pour avoir acces aux dynamiques relati@mfamiliales, sociales et professionnelles ;

- Entretiens semi-directifs de type ethnographigeteanthropologiques et entretiens d’explicitation

avec des patients atteints de TOC séveres etadtsistt de leurs proches ;

- Processus de conception participative orient@essale dispositifs innovant de compensation du

handicap psychique ;
- Evaluations in-situ de I'efficacité des dispdsiinnovants.

Perspectives :

- Application et mise a disposition des dispositifaovants pour en faire bénéficier un plus grand

nombre de patients atteints de TOC séveres etagts
- Evaluation de leur utilité, leur utilisabilitéed dynamiques d’appropriation et d’intégration
fonctionnement de vie ordinaire des personnesnétteide TOC séveres et résistants et de ce

leur entourage.

au

ui de

- Formalisation de la démarche et propositions palapter les dispositifs et les appliquer a d’ajtre

troubles mentaux.
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l1l. Réalisations

REALISATIONS

MONOGRAPHIES

H

ENTRETIENS ETHNOGRAPHIQUES - DE PATIENTS 1
- DE PROCHES 6
- DE PROFESSIONNELS 7

ENTRETIENS ERGOTHERAPEUTIQUES DE PATIENTS 8

AU DOMICILE

EN SITUATION SOCIALE

/,

\\\_/

PUBLICATIONS
COMMUNICATIONS

13

PUBLICATIONS

H

JOURNAUX A COMITE DE LECTURE
OUVRAGES, CHAPITRES

PUBLICATIONS DIDACTIQUES

A COMITE DE SELECTION

24

CONFERENCES

INVITEES, GRAND PUBLIC

PUBLIC ASSOCIATIF

PRESENTATION DU PROJET A DES EVENEMENTS

H

POSTERS
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Recherche pluridisciplinaire & pluri-institutionnel le

Le projet AHATOC s'inscrit dans une démarche pliséglinaire et vise a intégrer les personnes
présentant des TOC dans la construction méme dpediiifs, en position paritaire avec I'équipe
pluri-professionnelle, avec un statut de « co-dmeucs ». Les interactions entre les différentes
équipes de recherche en sciences sociales (Cermies8)neurosciences (ICM) et I'association
(AFTOC) permettent de rendre ce projet concret. dienat de confiance, de partage et
d’émulation qui rend cette collaboration fluide ré&aple et source de production de nouveaux
savoirs et savoir-faire est en particulier rendaggae par I'inscription du projet AHATOC dans
un partenariat tissé depuis plusieurs années. B&0@8, I'équipe BEBG a I'ICM et TAFTOC se
sont engagés conjointement dans un PICRI (Partgrastitutions-Citoyens pour la Recherche et
I'Innovation) et co-construisent des rechercheantiss développer des thérapeutiques innovantes

pour les personnes présentant des TOC. Ce prd@j®IR fait I'objet d’'une thése bi-disciplinaire
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(Margot Morgieve) dirigée par Xavier Briffault (Gees3) et Luc Mallet (BEBG) et a permis

d’initier une réflexion commune aux deux équipes.

L’équipe du projet AHATOC intégre des psychologuiss psychiatres, des ergothérapeutes, des

sociologues, des personnes présentant des TOGedelmppeurs informatiques.

La collaboration de Yannick Ung (ergothérapeutefatenation) dont les travaux de thése sont

codirigés par Xavier Briffault et Sylvie TétreayQuébec /Suisse) apporte des points de vue

différents sur le handicap et la recherche suadtisités humaines issus en particulier des travaux

guébécois et nord-ameéricains, qui sont retravailtds étre adaptés au contexte francais.

Liste des structures impliquées dans la recherche :

une association de patients (Association Frangdés@ersonnes présentant des TOC et
leurs proches,-AFTOC),

un RéseAu de centres experts des troubles Anxiésisiants (RADAR),

un Fablab (Usine 10),

un CHU (Henri Mondor),

deux instituts de recherche (Inserm et CNRS),

deux laboratoires de recherche (Cermes3 et ICM),

deux universités (Paris Descartes, Claude Berngoai-il),

trois écoles d’ergothérapie (ADERE), de designat8); d'ingénieur (EPITA),

trois sociétés de gestion de projets de travailaboratif pour le « web sémantique »
(Agoralogie & Belle époque) et de développemendidpositifs domotiques personnalisés
(TinSys).

En juin 2014, le projet AHATOC a recu un avis faatole du Comité d’Evaluation et d’Etique de
I'Inserm (CEEI-IRB00003888, avis N°14-161) et uradidation de déclaration aupres de la CNIL
(numéro de déclaration : 1761515v0).
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V. Apport du projet en termes de connaissances

En appréhendant les troubles obsessionnels compdssisous I'angle du handicap qu’ils
génerent et non uniguement comme un sous-domaine tke santé/pathologie mentalenous
avons cherché améliorer la qualité de vie et la pleine participaibn sociale des personnes
présentant ces troubles. La spécificité et le ¢aradnnovant de la recherche AHATOC est de
tenter deréduire ce handicap associé par I'usage de solutisntechnologiques innovantes
s’appuyant en particulier sur les nouvelles pobsabioffertes par les objets connectés et le web
3.0. Ces solutions ont été développées, autre appeateur du projet, par deséthodes de
conception participatives impliquant les personnegoncernées comme co-conceptrice€es
méthodes testées dans le cadre de cette recheashdedcas des TOC ont vocation par la suite a
étre généralisées a d’autres troubles mentauxs, &lliet décrites dans la section suivanht@dpport

du projet en termes d’action — Transférabilité

Les troubles obsessionnels compulsifs

Le trouble obsessionnel compulsif -TOC- est clasmigent considéré comme une maladie
neuropsychiatrique, qui touche 2 a 3% de la pojaat A ce jour, ce sont les thérapies
cognitives et comportementales (TCC) et des trateasmmédicamenteux (inhibiteurs sélectifs de
la recapture de la sérotonine — ISRS) qui ont néolreffet thérapeutique le plus important et qui
sont donc recommandés par les autorités de $aRtiur les cas les plus séveéres et résistants, des
protocoles de recherche utilisant la stimulatiorélbgale profonde peuvent étre proposeés. Cette
technique consiste a stimuler des zones céréhrfgdgjuées dans la neurophysiologie du TOC a
I'aide d’électrodes. Bien que ces traitements soient efficaces, umgemtage non négligeable de
personnes demeurent résistantes et subissent entissement qui a des conséquences
fonctionnelles majeures*®. 1l est donc nécessaire de développer des approshe
complémentaireset des thérapeutiques nouvelles.

Le TOC a la particularité d’avoir une forte compusacomportementale en lien avec des
éléments réels de I'environnement (vérifier, laverLe projet AHATOC repose sur I'hypothése
de I'existence d’'un couplage spécifique reliant cesctéristiques spécifiques de I'environnement
qui acquerraient le statut de «triggersosogéneschez des personnes présentant un rapport
spécifigue au monde que nous pourrions qualifiertaigfié. Conséquemment, nous faisons
I'hypothése qu’en agissant complémentairement auxpproches agissant sur lgdle individu

(TCC, ISRS), une action sur lepdle relation a I'environnemenpourrait étre pertinente. Nous
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avons réalisé base de plusieurs études de casigumegichez des personnes présentant des TOC
séveres résistants et invalidants. Il s'agit dattecsérie de cas de tester 'hypothg@s# serait
possible de diminuer le retentissement des TOC pales modifications dans I'environnement

réel.

Une lecture spécifique du monde

Des résultats bien établis de psychologie de lagmtion que la célébre étude de Chabssr le
gorille invisible a largement contribué a popularjsnontrent que ce qui est percu par un sujet
spécifique en situation résulte dienteraction entre des propriétés du monde réel etles
propriétés des canaux perceptifs du sujetais aussi trés largement de ses attentes, bgsoins
représentations ainsi que de son état émotionragls Dexpérience de Chabris, seuls les sujets
dont le rapport au monde a été préalablement a§amar une consigne spécifique leur demandant
de compter les échanges de balle réalisés par é&asbres d'une équipe habillée en blanc
demeurent aveugles au gorille noir qui traverseerssblement le terrain. Cette cécité
« fonctionnelle » résulte de l'attention sélectipertée aux seuls stimuli nécessaires a la
complétion de la tache. La cécité au changemenidteeson seulement déorientation des
perceptions mais aussi des caractéristiques de I'@onnement percu. Nous inscrivant dans
cette conception dynamique de la perception, naisoris I'hypothése que pour les personnes
présentant des TOC séveres, ce rapport au mondergestisé par une gonsignetocifiante
implicite » qui implique que les éléments en rapport aveolesessions et les compulsions de la
personne sont préférentiellement recherchés ettdételans I'environnement et déclenchent les
compulsions ritualisantes lorsqu’il sont identifides éléments de I'environnement contribuent
spécifiguement a la maniére dont ils peuvent éaeys et manipulés, caractéristique dont la
notion daffordancecherche a rendre comgiel affordance capture l'idée qua maniére dont
nous appréhendons les objets avec lesquels nousehaigissons est une propriété émergente

de la relation entre les caractéristiques spécifiqgs des objets et celles de nos caractéristiques
perceptivo-motrices, elles mémes faconnées par nagentes, motivations et représentations

58 Ainsi un objet, une situation, un environnement peuent-ils étre tocogénes pour
quelqu’un qui a un rapport au monde tocifié, lors méme qu’ils demeureront neutres pour
quelqu’un qui n'a pas de manifestations obsessionhes-compulsives.Symétriguement, un
rapport au mondedocifié ne trouvera pas matiére a s'instancier dans unra@mement ne
présentant aucune caractéristique tocogene posujét. C’est du moins I'hypothése que nous
avons cherché a tester empiriquement dans cefttie éu proposant des dispositifs qui viennent

modifier I'environnement réel de la personne etesnévaluant I'effet sur la réalisation des
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activités perturbées par le TOC. Pour cela, contpigefinement le fonctionnement de la personne
en situationest une étape indispensable palentifier les éléments du couplage personne-
environnement sur lesquels il serait pertinent d’itervenir pour diminuer la tocogénéicitede

la situation. L’analyse situationnelle que nous avons instrumenténéthodologiquementque
nous présentons dans la section V du présent datyprenet delécrire finement les situations
tocogéneset leurs mécanismespréalable a la conception desolutionstocolytiques dispositifs

qui seraient susceptibles d’en diminuer I'impact.

Les approches thérapeutiques actuellement dismandgissent sur le pgbersonnede la relation
personne-environnement en intervenant soit direet¢énau niveau cérébral par 1) une action
chimique sur les neuromédiateurs, 2) des interopastimécaniques telles que la stimulation
cérébrale profonde, soit au niveau de la realitclpgue ou des mécanismes psychologiques
(mécanismes de défense, travail sur les schémas, dmgnitif, etc.), soit au niveau
comportemental en travaillant notamment sur I'expms la prévention de la réponse, des
stratégies de conditionnement opérant. Si ces appsocomportementales se situent bien a
l'interface du sujet et de son environnement, elé&missent cependant pas sur ce dernier,
considérant méme, pour des raisons théoriques,ngutalle action pourrait-étre délétere en
permettant un renforcement positif du rituel. Maaifl'environnement pour modifier 'impact
d'un TOC s’apparente dans cette logique a de Béwiint, mécanisme considéré comme délétére
et devant étre combattu. Cette logique thérapeaivige la guérison du TOC. Il n’en demeure pas
moins quedans le cas de TOC séveres invalidants et résistante retentissement fonctionnel
est tel qu'il faut impérativement agir dessus diretement au risque que s’enclenche une
spirale d’aggravation du trouble amenant le sujet dans une situation sans issuesde g@u
travail, séparation, isolement social, impossibitifaccéder aux soins, dépression... L’approche
thérapeutique ne vise la réduction du handicap pprela réduction de la pathologiapus
ajoutons a cette logique thérapeutique la possibié d'agir directement sur les conséquences

handicapantes des TOC en situation écologique.

AHATOC : Une étude de preuve de concept

AHATOC constitue une premiére étude de preuve deequt basée sur des hypothéses théoriques
relatives au role de l'environnement dans la suwreede manifestations obsessionnelles et
compulsives. Cette recherche nous a permis de téstpothese qu'il étaipossible de modifier
'impact de TOC séveres par des dispositifs techniggs ou technologiques concgus
spécifiqguement avec par et pour les personnesn complément des approches thérapeutiques

usuelles. Nos premiers résultats montrent qu’effectivement ue action concréte sur
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I'environnement est a méme de diminuer, parfois tre significativement I'impact des TOC et
d’améliorer le fonctionnement et la qualité de viedes personnesNous observons lors des
évaluations pré/post que nous avons menéedigesutions significatives du temps passé aux
rituels, de l'anxiété, de la charge cognitive, unamélioration du sentiment de contrble sur le
trouble et sur I'environnement. Pour ce faire, unenéthodologie complexe et des outils
innovants ont du étre développés pour outiller uneéquipe pluridisciplinaire intervenant
directement dans le milieu de vie de la personn€ette équipe contribue non seulement a la
conception des solutions, mais nous faisons égalerieypothése que [linscription de la
personne en tant que membre paritaire de cett@&goue un réle essentiel dans le processus
d’empowerment et dans la modification du rapporekg entretient a son trouble. Processus
d’« empowerment®» qu’Anderson et Funnel définissesimme da découverte et le
développement de la capacité inhérente de chacgtnearesponsable de sa propre vie. Les gens
sont empowered quand ils ont suffisamment de cesa@tes pour prendre des décisions
raisonnables, un contrdle suffisant et des ressssigour mettre en ceuvre leurs décisions, et une
expeérience suffisante afin d’évaluer I'efficacigéldurs décisions. L'empowerment est plus qu’une
intervention ou une stratégie afin d’aider les ganshanger de comportement afin d’adhérer a un
plan de traitement. Fondamentalement, I'empowerndenpatient est un résultat. Les patients
sont empowered quand ils ont des connaissancegomagétences, les attitudes et la conscience
de soi nécessaires pour influencer leur propre comgment et celui des autres afin d'améliorer
la qualité de leur vie> °. Au-dela de I'aspect directement fonctionnel dispakitifs co-congus, le
fait d’étre intégré dans un processus ou le TOQviddel est objet de recherche alors
gu’habituellement il est un objet de souffrance aenéa personne vers un changement de son
rapport a « I'objet-TOC »D’objet/victime du TOC, elle devient actrice/transbrmatrice de
celui-ci, opérant ainsi un renversement hiérarchige du positionnement par rapport a son
trouble.

Cette recherche s’inscrit dans une nouvelle logiquée conception des troubles mentaux qui

ne se limite plus au seul individu et a ses mécamiss physio et psychopathologiques mais
considére ce dernier comme une partie d’'une situain qui lui est sur-ordonnée et a laquelle

il s’articule 0. Cette logique est d’ailleurs compatible avecresvelles logiques du handicap
dont le focus n’est plus seulement le fonctionnement da personne handicapéenais le

fonctionnement d’'une personne ensituation handicapante!*?> . Ces nouvelles approches

2Une traduction francaise a été proposée avecrgeterempouvoirment », mais elle n'est guére pltisfagsante que
le terme anglophone, qui s’est imposé comme teetlenique dans la littérature scientifique et quesnconservons
donc.
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viennent modifier les juridictions professionnell@aonopoles et frontieres des territoires de
compétencesy jusqu’alors prévalentes dans le champ de la sastéale en lefaisant évoluer
d'un modele hiérarchique psychiatro-centré vers un modele horizontalisé pluri-
professionnel dans lequel aucun professionnel netdnt la vérité en dernier ressort sur le
patient mais dans lequel les solutions émergent da mise en commun, éventuellement
conflictuelle des référentiels de chaque acteur dorocessus de conceptiarCe type de modéle
plus complexe appelle a repenser les cadres digriéon et les modalités de coordination des

différents intervenants concernés par la réduaesiconséquences des troubles mentaux.
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V. Apport du projet en termes d’action — Transféerahlite

Formalisation de la méthodologie d’intervention etle recherche de solutions

Nous inscrivant dans la perceptive théorique meangée en section IV, nous avons mis en place
une méthodologie d’analyse située de l'activité visanti mettre en évidence de fagon
spécifigue a chaque personne les éléments de I'emavinement réel sur lesquels il serait
possible d’agir afin de diminuer le retentissementu trouble. Une telle analyse est complexe
car il faut prendre simultanément en considération les dimensions psychologico-
psychiatriques, le contexte social et relationnel e la personne, ses activités et leur
instanciation dans son environnement de vie concretet les possibilités techniques de
modifier son environnement. Il s’avere donc indispesable de réunir les compétences d’'une
équipe pluridisciplinaire, en l'occurrence, des spécialistes du fonctionnémasychique
(psychologues cliniciens) ; des spécialistes dmsbtes psychiatriques (psychiatres), spécialistes
du contexte, du systeme relationnel, des normeslest représentations (sociologues) ; des
spécialistes de l'analyse de l'activité, de sesfathygionnements et des moyens d’y remeédier
(ergothérapeutes) ; des spécialistes du dévelopgem&bjets techniques/technologiques
ergonomiques et adaptés aux usages spécifiquestitisateurs (ingénieurs et designers) et les
personnes présentant les troubles elles-mémes gqumsi leurs prochesCette équipe de
conception doit étre méthodologiquement outillée po pouvoir identifier, évaluer et
développer des dispositifs adaptés aux situationgbtes. En I'absence d’approches similaires
disponibles dans la littérature, nous avons donc &éloppé une méthodologie participative et

des outils spécifiques adaptés aux objectifs eta philosophie d’'intervention 4,
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Méthodologie participative de conception personnadiée

Méthodologie

1 2 3

Entretien Chrono Co- Co-
approfondi jpcartographiefd conception j construction

(IX X

9
Y n
&

Personne

NW i gh fﬁ’ / I\ lie.

. Personne

scientifiques Psychologues N —>
Ergothérapeutes Ingénieurs
[ ]

=5
Py 2 1 =
Ergottiirapiites ' * Inglndeiés "

Sociologues SR

T5 T6

Entretiens Chrono-ergométre Eval Co-conception Co-conception des dispositifs Mise en place des dispositifs et évaluation post-

ethnographiques: Cartographie TOC. | Qualité de vie des solutions technologiques test en situation écologique

La conception participative et personnalisée depasitifs s’élabore au sein d’'une équipe pluri-

professionnelle entre le domicile des personnés laboratoire de recherche.

1) Entretien d’analyse approfondi

Un entretien d’analyse approfondi est mené afipeienettre I'explicitation™® fine des activités
impliquant les TOC in situ. Il nécessite donc déénené au domicile, démarche souvent rendue
difficile par la sévérité et la nature des TOC gmpéchent parfois a toute personne extérieure
d’entrer au domicile. Une premiére visite a dongi@h bindbme sociologue (XB) et psychologue-
sociologue (MM) permet de réaliser cet entretiera (3 heures). Une importance cruciale est
accordée a la dimension expérientielle — c’estra-du vécu subjectif et & sa mise en forme
réflexive qui permet la construction d’'un idioméoeal » utilisable pour co-construire une théorie

partagée de la situation.
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2) Chrono-cartographie du TOC

Une deuxieme visite a domicile en bindme psychategpciologue (MM) et ergothérapeute (YU),
permet de spécifier les déterminants situationaelshandicap associé au TOC. Nous avons
développé deux outils permettant de cartographasrsituations « tocogéenes ».

1) Une représentation visuelle de la nature et detdpographie des fonctionnements
obsessionnels-compulsifs de la personne permettaet visualisation spatiale des situations
tocogenes au sein de I'environnement domiciliaire

2) Une représentation visuelle « chrono-ergomeétrpui facilite la correspondance entre les
manifestations des TOC et les activités de la vetidienne sur la base d’'un cycle nycthéméral

habituel pour la personne

Premier outil ergo-thérapeutique développé : Topogaphie des TOC

COMPULSIONS OBSESSIONS
3 Compulsion de lavage 3¢ Compulsion de comptage A Obsession a théme agressif [ Obsession sexuelle
P> Compuision de vérification g Compulsion de rangement B Obsession de contamination E Obsession de collection
C Ision de répétiti
V' Compulsion de répétition g Compulsion de collection C Obsessions - compulsions F Obsession religieuse
& Compulsion diverses somatiques

‘ B Bibelots
lv‘

\

Cette topographie représente en 3D le lieu de e participante, en précisant les zones « a
TOC », la nature de ceux-ci.
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Deuxiéme outil ergo-thérapeutique développé : Chramergometre

COMPULSIONS OBSESSIONS
3 Compuision de lavage 3¢ Compuision de comptage A Obsession a théme agressif [ Obsession sexuelle
P> Compuision de vérification g Compulsion de rangement B O 1 de cont jon E Ob ion de collection

gpétiti
¥’ Compulsion de répétition g Compulsion de collection C Obsessions - compulsions F Obsession religieuse

% Compulsion diverses somatiques

1200 3.0

Temps de travail
(temps partiel thérapeutique)

Absence de TOC
> évitement de ['utilisation des WC

Rituels
(taches domestiques)

Rituels
(fin du nettoyage des courses,
rangement, nettoyage de la salle de bain,
lavage du linge sale + pliage du linge propre)

Rituels + activités de la vie quotidienne Lieu de travail Rituels + activités dans les parties « habituelles » de vie de la maison
au sous-sol de la maison (R.d.C + 1er étage)

Ce chrono-ergometre est une évaluation visuelles sioume d’'un diagramme circulaire sur
lesquels sont identifiés et répertoriés les haldtudle la personne sur la base d'un cycle
nycthéméral (24h) et la correspondance entre legsons d’activité et de sommeil par rapport a

la manifestation des TOC.

3) Evaluation de la qualité de vie

Une troisieme visite a domicile permet a I'ergo#ipEute (YU) d’apprécier a I'aide d’instruments
standardisés le niveau de satisfaction de la guaditvie de la personne (WHOQOL, SF-56je
mesurer ses habitudes de vie (MHAVIE)xt d’évaluer la qualité de I'environnement (MQE)
Parallelement, un entretien ethnographique permeheésurer plus qualitativement la qualité du

soutien social en utilisant notamment une éco-@ameme support de mediation.
4) Co-conception des dispositifs

Une quatrieme visite a domicile s’effectue en tnmedsociologue (XB), psychologue-sociologue

(MM) et ergothérapeute (YU). Il s’agit de permetttans un premier temps d’identifier et de
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hiérarchiser les besoins de solutions aux probiéoed identifiées (un outil spécifique a été
développé pour cela : Echelle des besoins), puisaginerensemblales solutions technologiques
qui permettent de réduire le retentissement dibteodans les situationecogeneprécédemment

définies.

Troisiéme outil ergo-thérapeutique développé : Echile des besoins

0 13 objectifs ressentis comme prioritaires
I de 5/10 2 10/10

Obj 13 : Sortir de la douche 5/10

Obj 12 : Se laver les pieds 7/10

Obj 11 : Faire des séparations dans son placard (microbes) 7/10
Obj 10 : Mettre ses chaussettes + chaussures 7/10

Obj 9 : Protéger les boutons du lave linge (salissures) 8/10

o U A W N

Obj 8 : Utiliser son chevalet 8/10

Obj 7 : ouvrir son courrier 8/10

Obj 6 : Pouvoir utiliser les étagéres dans I’entrée 8/10
Obj 5 : Laver des objets (lavabo + machine a laver) 9/10
Obj 4 : S’asseoir dans le métro + se détendre 9/10

Sentiment de besoin Obj 3 : Poser le portable au dessus du lit 9/10
pl’lOrlllIIT(.‘

Obj 2 : Ramasser un objet au sol 10/10
Echelle de mesure

des besoins Obj 1 : Passer I’aspirateur automatiquement 10/10

5) Co-construction des dispositifs

Ces premiéres rencontres au domicile des partitsigaarmettent d’établir un cahier des charges
décrivant les situation®cogeneset les dispositifs qui pourraient diminuer leutergissement.
Les participants et I'équipe pluridisciplinaire inissent ensuite itérativement au laboratoire et
au domicile des personnes pour ajuster finemerdiggositifs aux besoins des personnes. C'est a
ce stade que le designer a un réle majeur en deoguitribue a la conception d’'un dispositif
permettant d’optimiser I'expérience utilisateurgtiur déterminant de son utilisabilité et de son
efficacité 1% Afin d’'impliquer au maximum les participants i@ souhaitent les dispositifs

peuvent étre développés avec eux dans des Faiglak de conception participatifs.

% Le « Fablab » est une contraction de l'anglaisidation laboratory, « laboratoire de fabricatioril>désigne un lieu
ouvert a tous ou toutes sortes d’'outils sont ndsposition pour la conception et la réalisatiarbgts.
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6) Mise en place et évaluation des dispositifs
Une derniéere étape permet d’installer les disgesati domicile des personnes et de les évaluer en

situation écologique

Quatriéme outil ergo-thérapeutique développé : Evalation in situ des dispositifs

Importance des besoins o ¥
A compensés par des aides techniques
1 0 L ou technologiques (de 0 a 10)
Aspirateur
automatique
o1 B
Application Pince ramassage
relaxation métro objet
o 1 Bl
Etageres
dans I'entrée

2y B o

" Cintres intercalaires Tapis brosse

Enfile lei doaGUGH
chaussette plelns vicoLeRe
6 -
5 &
4 4
3 -
2 -
1 -
Fréquence de I'utilisation de
I'aide ique ou technologiq
par rapport aux situations de rituels
3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 > %
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
cout temporel de la situation de rituels colt énergétique de la situation de rituels
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Site internet participatif

Nous avons complété cette démarche extrémemerdnpaissée et donc couteuse en temps par
un dispositif de conception participative visanewudience beaucoup plus large, soutenu par un
site internet développé spécifiquement pour faeorida créativité collective (« crowd-

innovation »). Ce site collaboratif http://www.altotoc.fr est congu pour que les personnes

présentant des TOC, leurs proches, des profes$somi@ge santé ou des ingénieurs puissent
imaginer ensemble des dispositifs technologiquesindiant I'impact du TOC dans la vie
quotidienne, a partir de situations concrétes,itscpar les personnes.

Le site Altotoc permet aux visiteurs d’avoir desormations concernant 1) le projet Altotoc,
I'équipe, les actualités en lien avec la rechelBRATOC ainsi que son déroulé décrit dans un
carnet de route ; 2) des ressources pour compréesifEOC, les traitements et des témoignages
de personnes présentant des TOC et leurs pro@amg partie dynamique permet a chacun de

décrire son probleme et de proposer des solutiansgnnexe 3).

Application smartphone d’auto-évaluation instantané in situ
Nous avons créé une application smartphone bafiisée (voir annexe 4kn partenariat

avec 'AFTOC 1) pour les patients, 2) pour lesiciens et 3) pour les chercheurs.

1) Au quotidien Smart TOC permet aux patients sauit de TOC de :
» évaluer leur TOC, leur humeur, leur qualité de vie,
» regarder les résultats de leurs évaluations sousefde graphiques,
 tenir un journal des évenements qu’ils vivent.
Nous l'avons congue pour qu'elle permette aux peie’augmenter leur réflexivité et les aide

amieux comprendre, identifier et gérer leur TOC.

2) Smart'TOCest un outil novateur dans le processus thérapeupuisque, depuis I'application,
les patients ont la possibilité gartager par mail leurs résultats avec leur thérapate ou leurs
proches.

Lorsque le patient transmet ses résultats a soapeéte, cela peut permettre au thérapeute :

» demieux évaluer la dynamiquede I'évolution de ses symptémes,
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» d’ajuster plus finement vos stratégieshérapeutiques / exercices.

3) Le recueil de données en temps réel et en isitud@cologique permet a notre équipe de
recherche d’avoir acces a des données a ce jaditaaé&oncernant la dynamique des symptémes

au long cours.

L’application est simple, gratuite et respecte tafientialité (elle a été validée par le Comité
d’évaluation et d’éthique de I'lnserm et la ComrioasNationale de I'Informatique et des Libertés
- CNIL). Smart'TOC est disponible sur Androidi( ) et sur Apple Store=(

Au total, la méthodologie développée et les résultats reposer 'analyse de trente cing

entretiens ethnographiques de personnes prése@aftOC (14), proches (6), professionnels de
santé (7) ; de huit entretiens ergo-thérapeutiquate six monographies au domicile des
participants (4) et en situation sociale (2). Selmpositifs ont étés développés au domicile de
quatre participants ainsi qu’'une application snfatge de gestion des objets connectés
personnalisés installés au domicile (DOMOTOC, \arinexe 5), un site internet collaboratif et

une application smartphone d’auto-évaluation.

Nous souhaiterions désormais pouvoir appliquer la gthodologie et les outils que nous avons
congus a la compensation des situations de handicapsociées a d’autres troubles mentaux

et former les professionnels de santé médicaux edfameédicaux a cette approche.
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Annexe 1 : Article

VALORISATION

Altotoc : Inventer des solutions aux troubles obsessionnels compulsifs

Présenté fors du salon Innovatives SHS les 16 et 17 juin dernier & la Cité des sciences et
de l'industrie, Altotoc réunit une équipe pluri-professionnelle, des personnes présentant
des TOC (troubles obsessionnels compulsifs) et leurs proches pour concevolr ensemble
et co-construire des solutions technologiques innovantes (applications smartphones,
objets connectés, site web participatif) et diminuer ainsi le retentissement de leurs
troubles au guotidien. Margot Morgiéve, psychologue clinicienne, docteur en sociolo-
gie, chercheuse post-doctorante au CERMES3 et & I'lCM, Yannick Ung, ergothérapetite,
doctorant en sociologie de la santé au CERMES3 et Xavier Briffault, chercheur HDR en
sociologie de la santé mentale au CNRS (CERMES3), nous présentent ici leur projet.

Les troubles obsessionnels compulsifs

La psychiatrie scientifique internationale contemporaine congoit
les Troubles Obsessionnels Compulsifs (TOC) comme des maladies
psychiatriques et neurologiques. Selon I'ouvrage nosographigue
de référence, le DSM 5' (Manuel diagnostique et statistique des
troubles mentaux), le TOC est composé de deux grands groupes
de manifestations :

P Les obsessions, pensées ou images intrusives et génératrices
d'angoisses qui reviennent sans cesse alors gue la personne ne
le souhaite pas et qu'elle les considérent souvent comme « ab-
surdes » et non rationnelles.

P Les compulsions, comportements que la personne se sent
contrainte de répéter plusieurs fols a la suite,

Le TOC concerne 2 & 3 % de la population générale, touche au-
tant d'hommes que de femmes et peut survenir durant [‘enfance
ou |'adolescence, comme a I'dge adulte?.

Les traitements

Dans une perspective psychodynamique, on va chercher a faire
évoluer les mécanismes de défense a I'origine de la formation
des symptémes. Les modeles cognitifs et comportementaux sou-
tiennent la Thérapie Cognitive et Comportementale (TCC) qui
consiste a modifier les schémas de pensées dysfonctionnels et
a utiliser des techniques d'expasition et de prévention de la ré-
ponses. Les études en neurosciences apportent des propositions
de traitements médicamenteux (inhibiteurs sélectifs de la recap-
ture de la sérotonine — ISRS) ou chirurgicaux (stimulation céré-
brale profonde actuellement en phase expérimentale) pour les
cas les plus sévéres et résistants. Elle consiste a stimuler des zones
cérébrales impliquées dans la neurophysiologie du TOC a 'aide

d'électrodes. Lefficacité de ces interventions est étudiée dans
des études cliniques expérimentales. A ce jour, sur la base de ces
études, ce sont les TCC et les médicaments qui ont montré |'effet
thérapeutique le plus important et gui sont donc recommandées
par les autorités de santé (rapports Inserm?, HAS®).

Le retentissement

Ces solutions thérapeutiques ne sont pas efficaces pour tout le
monde, ou ne le sont gue partiellement. Environ 25 % des pa-
tients sont dits « non répondeurs », c'est a dire que leurs troubles
résistent aux TCC et aux traitements médicamenteux® et ont des
conséquences handicapantes. Différentes études ont montré que
le retentissement fonctionnel d'un TOC est souvent considérable
sur les relations familiales, la vie sociale, la capacité a travailler dans
prés de 70 % des cas’. Un impact négatif sur la vie des membres
de la famille ou des proches est également observé dans plus de
la moitié des cas, Parmi les conséquences psycho-sociales les plus
fréquemment rapportées par les personnes présentant des TOC,
on note |'altération de I'estime de sol, les ambitions profession-
nelles réduites, les relations conjugales difficiles, le faible nombre
de relations amicales et une réussite scolaire limitée. La qualité de
vie est Insatisfaisante chez ces personnes, parfols méme davan-
tage gue dans d'autres problemes psychiatriques sévéres, comme
la schizophrénie®, |a toxicomanie ou la dépression®.

Handicap et affordances de I'environnement

Le projet Altotoc se donne pour objectif de rechercher des solu-
tions pour diminuer le retentissement des troubles, en complé-
ment des approches thérapeutiques, en agissant sur la relation
Personne-Environnement-Occupation. Mous partons de I'hypo-
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these quil existe des situations et des contextes « tocogénes »,
ou & minima, qui permettent ou favorisent ['apparition d'obses-
sions et de rituels. 5i nous pouvons aujourd'hu imaginer aborder

les TOC sous ce nouvel angle, Cest aussi parce que de nouvelles
catégories d'entendement permeltant de considérer les troubles
mentau plus ' gur'au seul prisme d
rique et du modéle biomédical ont été introduites dans la socié-
té, en France et a Iétranger, et jusque dans le dispositf égislati,
Laloi du 11 février 2005 formalise ainsi un nouveau paradigme
du handicap psychique qui émergeait depuis plusieurs années
dans les classifications du handicap de I'OMS (CIF). Cette logique
du handicap, désormais percu au prisme des « situations han-
dicapantes », consste & partir non des causes mais des consé-
quences dans un environnement donné des problémes de sante.
Ce nouveau point de vue contribue  soutenir un « modele social
du handicap »' qui intégre ces troubles dans une perspective
d'augmentation de I'inclusion. La facon dont le handicap est
socialement fagonné par I'environnement dans lequel vit la per-
sonne, les « affordances »" quil lui propose, les droits qui lui
sont accordés'? et les catégories normatives et d'entendement
structurant les relations interpersonnelles y prennent une impor-
tance particuliere

Les nouvelles technologies
i F'aménagement du domicie tel que le mettent en ceuvre les
ergotherapeutes  déja prouvé son efficacité — aupres des per-

ou bl moelle
épiniere) par exemple —,les progres technologiques permettent
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& présent de concevoir des dispositifs d'assistance personnalisés
et évolutifs. Le développement récent des « objets connectés »
permet aujourd'hui de proposer des solutions dynamiques qui
s'adaptent 2 la personne, a 'évolution de ses habitudes de vie et
aux variations de ses environnements

Il existe aujourd'hui des centaines de types d'objets connectés
« dlé en main » qui accomplissent des fonctions extrémement
diverses et peuvent étre utiles pour I'un ou Iautre des dizaines
de types de TOC et de symptomes qui existent, Mais il ne suffit
pas d'utiliser un objet qui supplée une fonction rendue problé-
matique par le TOC. Par exemple, selon une idée prévalente is-
sue des modeles cognitivo-comportementaux, fournir un moyen
de vérifier 3 distance sur un smartphone que la porte est bien
fermée n'est pas forcément une bonne idée pour un TOC de
vérification. Des hypotheses suggerent méme que dans certaines
conditions cela pourrait renforcer les TOC en fournissant des
moyens supplémentaires de verifier.

Mais si la compulsion de vérification est telle que la personne
doit revenir de son travail pour verifier sa porte, ousi elle ne peut
plus sortir de chez elle, méme pour aller suivre ses séances de
psychothérapie, cela peut finir par mettre en danger sa vie so-
ciale et sa prise en charge. Une assistance technologique pourra
alors Iui étre proposée non comme un moyen substitutif, mais
comme une « orthése™ technologique » c'est-a-cire comme un
«soutien » & la réalisation des occupations. En soutenant fa par-
ticipation sociale et en favorisant I'accés aux occupations, notre

definition simplifiée qu'en




démarche est d'agir la limitation du stress et de I'anxiété qui ma-
jore e risque d'effondrement dépressif voire le passage 3 I'acte
suicidaire de la personne présentant des TOC séveres

Pour un TOC de lavage ou de contamination qui obligerait la
personne 2 passer 'aspirateur quatre heures par jour, I'utiisation
d'un aspirateur robot autonome peut ne pas tre pertinente et
générer des angoisses supplémentaires de vérification du travail
de I'aspirateur. Mas i la compulsion d'usage est liée & la néces-
sité de suivre scrupuleusement chaque ligne de parquet (TOC
d'alignement), I'aspirateur robot évite I'exposition a la situation
« tocogéne » sans restriction de 'espace des possibles pour la
personne, et peut devenir pertinente.

Le rapport bénéficefrisque de chague solution et les mécanismes
psychopathologiaues & F'eeuvre dans les obsessions et les com-
pulsions doivent donc étre évalués au cas par cas pour chaque
personne et chaque situation, afin de mettre en place des solu-
tions spécifiques adaptées & la situation qui engagent la per-
sonne dans un cercle vertueux

Clest pourquoi nous avans développé une méthodologie spéci-
fique impliquant la participation simultanée de plusieurs profes-
sionnels différents : sociologue, psycholague, psychiatre, psy-
chothérapeute, ergothérapeute, et surtout celle de la personne
présentant des TOC elle-meéme, qui est intégrée dans Iéquipe en

dans une logiaue de conception participative « paritaire »

Méthodologie

Entretien ethnographique fond:

Une premiére visite & domicile par un sociologue et une psycho-
logue intervenant en bindme permet de réaliser un entretien
ethnographique approfondi (2 & 3 heures) afin de comprendre
finement le fonctionnement obsessionnel-compulsif de la per-
sonne en situation et son retentissement.

Une importance cruciale est accordée & la dimension expérien-

4

tiele — c'est-a-dire au vécu subjectif, ce qui ne peut relever
d'une méthodologie objectivante, en troisieme personne, mais
requiert une prise en compte de ce vécu et par conséquent une
co-construction de ce savoir avec les personnes, dont e point de
Ve « en premiere personne » st requi

Chrono-cartographie du TOC
Une deuxiéme visite & domicile en bindme psychologue-socio-
logue et ergothérapeute, permet de spécifier les déterminants
situationnels du handicap psychiaue. Nous avons développé dif-
ferents outils permettant de cartographier des situations « toco-
enes »
» Une représentation visuelle de la nature et de la topographie
des fonctionnements obsessionnels-compulsifs de la personne
permettant une visualisation spatiale des stuations tocogénes au
sein de I'environnement domiciliaire.
» Une représentation visuelle « chrono-ergometre » qui facilite
la correspondance entre les manifestations des TOC et les activi-
tés ase d'

de la
veille-sommeil) habituel pour la personne.

Evaluation de la qualité de vie

Une traisieme intervention a domicile permet  I'ergothérapeute
d'apprécier le niveau de satisfaction de la qualite de vie de la
personne a Iaide dinstruments standardisés (WHOQOL, SF 36)"%,
de mesurer ses habitudes de vie (MHAVIE)® et d'évaluer la qua-
lité de son environnement (MQE)". Ces 4 grilles d'évaluations
sont adrministrées en pré-test et post-test afin de mesurer ['effi-
cacité du modele de réadaptation en santé mentale via la mise en
ceure de solutions technologiques, Parallelement, un entretien
ethnographique permet une mesure qualtative de la qualité du
soutien social en utilsant notamment une éco-carte comme sup-
port de médiation.

Imagination collective fispositif

Une quatrieme visite & domicile s'effectue en trinéme épistémo-

. psy et
Il Sagit o'imaginer ensemble des solutions technologiques qui
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Co-construction des dispositifs

C permettent
d'établir un cahier des charges décrivant les « prablémes » — les
situations « tocagenes » — et les « solutions » — les dispositifs
qui pourraient diminuer leur retentissement, Les dispositifs sont
alors développes en 'appuyant sur un systéme Open Source, gra-
it pour sa partie logicielle. Dans une perspective participative,
cela devrait permetire par la suite aux patients ayant des com-
pétences informatiques de créer directement en 'appuyant sur
105 travaux.

Les participants et I"équipe pluridisciplinaire se réunissent ensuite
au laboratoire pour ajuster finement les dispositifs aux besoins
des personnes.

Mise en place des dispositifs
Une derniére étape permet d'installer les dispositifs au domicile
des personnes et de les évaluer en situation écologiaue, en s'ap-

puyant en particulier sur une pnlication smart TOC d'Ecologi-
cal Momentary Assessment (évaluation en situation écologique)
développée sur smartphone

Cette démarche extrémement personnalisée, et donc chrono-
hage, est complétée par un dispositif de conception participative

t une audience beaucoup plus large, soutenu par un site
nternet développe spe favoriser la créativité col-
lective (« crowd-innovation »), Ce sitc <ollabioraif est congu pour
que les personnes présentant des TOC, leurs proches, des pro-
fessionnels de santé, des ingénieurs ou tout autre « inventeur »
puissent imaginer ensemble des dispositfs technologiques dimi-
nuant Impact du TOC dans a vie quotidienne, & partr de situa-
tions concrétes, dérites par les personnes. Sont ains; soutenues
les dimensions liées au succes de I'empowerment (selon le terme
anglo-saxon consacré par ['usage qui désigne la réappropriation
par la personne de ses responsabilités et capacités d'agir afin de
pouvair jour de ses droits fondamentaux), a savair, le soutien,
Finformation, les ressources et la créativité™, non plus seulement
par une approche individuelle singulire, mais aussi en cherchant
& bénéficier des effets de masse de la crowd-nnovation.

La dimension « collective » est complémentaire de la dimension
«individuelle ». A terme, nous visons le développement d'une
« technothéque » collaborative de solutions techniques et tech-
nologiques ainsi que o'un générateur d'applications qui permet-
trait & un expert spécialement formé (typiquement un ergothé-
rapeute formé en santé mentale et & la demarche de conception
particpative) de développer rapidement pour une personne
spécifique une solution adaptée & partir de briques logicielles et
matérielles génériques.

Discussion et conclusions

Outre fes effets attendus des dispositfs technologiques sur fa ré-
duction des situations de handicap associe au trouble psychique,
Ia restauration de la quaité de vie et de la participation sociale,
la diminution du stress et de Fanxiété, nous espérons également
des effets positis de I'engagement de la personne dans le pro-
cessus de conception participative. Cette participation contribue
en effet a restaurer la capacité d'agi sur son environnement, les
liens sociaux, la créatiite, Vestime de soi, le sentiment d'utiite
sociale, autant de facteurs qui sont connus pour étre promoteurs
de bonne santé mentale”.

En appréhendant le TOC sous I'angle des situations de handicap
associées aux troubles psychiques et non uniguement comme un
sous-domaine de Ia santé mentale, nous souhaitons contribuer
& l'empowerment des personnes présentant des TOC, en em-
ployant une approche qui reléve de ce qui est souvent aujourd hui
nommé « santé connectée ». Notre approche vient questionner
les représentations, les catégorisations et les modes de prises en
charge actuels des personnes présentant des TOC. Nous ne pou-
vans donc pas « juste » développer des dispositfs personnalisés
de compensation du handicap, mais nous devons simultanément
nous inscrire dans une démarche réflexive, en nous demandant
& chaque étape - qu'advient-l & la rencontre de ces nouvelles
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approches du rétablissement en santé mentale et d'une logique
médico-thérapeutique qui ciblent e trouble comme maladie iso-
lable davantage que la situation de vie et le fonctionnement qui
s'y instandie, et qui demeure globalement normative en France
a ce jour 7 Comment chaque acteur ainsi convoqué dans notre
dispositf peut-l s'approprier les catégories, les concepts et les
dispositifs proposés 7 Une recherche empiricue en cours permet-
tra un éclairage sur ces questions”.

Margot Morgive, Yannick Ung, Xavier Briffault
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Annexe 2 : Posters

INNOVATION PARTICIPATIVE ET SOLUTIONS SUR MESURE

POUR LES TROUBLES OBSESSIONNELS COMPULSIFS a|totoc

Margot Morgiéve®?, Céline Gehamy'?, Laura Perrier'?, Yannick Ung?, Karim N’Diaye?, Xavier Briffault*

1, Centre de Recherche Médicine, Sciences, Santé, Santé Mentale, Société (CERMES3), UMR CNRS 8211 - Unité Inserm 988 - EHESS - Université Paris Descartes, Paris, France
2 Equipe BEBG, CNRS UMR 7225, Inserm UMRS 975, Université Pierre et Marie Curie (UPMC), Institut du Cerveau et de la Moelle épiniére (ICM), CHU Pitié-Salpétriére, Paris, France

LES TOC

Les troubles obsessionnels compulsifs
(TOC) sont classiquement considérés
comme des troubles mentaux. Le role
socialement dévolu aux personnes
présentant des troubles mentaux est
communément celui de patie t, c’est-a-
dire,lepblepassifdelarelatio médecin/

OBJECTIF

Notre objectif est de concevoir
ensembla des solutios technologiques
innovantes (applicatios smartphones,
objets connectés) personnalisées pour
doter les personnes de moyens pour
améliorer leur qualité de vie.

DEMARCHE

La démarche Altotoc replace te patie t-
expert dans une positio de sujet-
agent-expert, paritaire avec les autres
membres d’une équipe composée
de  sociologues, ergothérapeute,
psychologues, psychiatres, chercheurs,
ingénieurs, designer et de membres

malade. de I'AFTOC (Associatio Frangaise de
personnes présentant des TOC).

e Morgiéve M, Ung Y, Briffault X. Altotoc : Inventer des solutions aux troubles obsessionnels compulsifs. Lettre de I'InSHS, juillet 2015.

e UngY, Morgiéve M, Briffault X, Tétreault S. (2015). Conception d’outils d’évaluation environnementaux : Application expérimentale auprés de
personnes présentant des Troubles Obsessionnels Compulsifs (TOC) dans M-H., Izard (dir.), Expériences en Ergothérapie, Sauramp Médical.

e Morgiéve M & Briffault X. (2015). Les TOC, Troubles Obsessionnels Compulsifs. UPPR.
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. Evaluation de la qualité de vie : Quelles sont les retombées
L des TOC en matiére de restriction de participation sociale ?  rsishses
PARIS DESCARTES b gt
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3 Equipe BEBG, UPMC - INSERM U1127 - CNRS UMR 7225, 4 Université Laval (Québec), ® EESP - HES-SO Lausanne.

Contact : yannick.ung@me.com

INTRODUCTION

La participation sociale est aujourd’hui au centre des réflexions concernant les personnes en situation de handicap. Bien que la loi du 11 février 2005 ait

participé a faire évoluer la maniére de penser le handicap psychique, les troubles de la santé mentale et tout particulierement les Troubles Obsessionnels
Compulsifs (TOC) ont longtemps été négligés dans les réflexions concernant les situations de restriction de participation & la citoyenneté.

OBJECTIES Quality of life
o N " N I - Community and
Evaluer les facteurs personnels, la qualité de vie, I'environnement domiciliaire ainsi que la nature des occupations
occupations des personnes présentant des TOC, selon une approche ethnographique et ergothérapique. Qualitédevie [—
environments
ETAT DE LART Bien étre Satisfying &
Productive life

" . At , L Absence de maladie
A lissue de la recension des écrits, il est apparu que le concept anglo-saxon de Quality of life inclut (bonne santé)
nécessairement des domaines autres que la santé ; alors que I'on distingue dans les écrits francais, la qualité

de vie, centrée sur la personne, de la notion de participation sociale abordée davantage en sciences

Emotion,
Spirituality

humaines, qui intégre I'environnement qu'il soit humain, occupationnel ou architectural.

METHODOLOGIE

- 1) Etude de portée (Scoping Review) - 2) Etude de cas multiples ( multiple case studies)

Recension des écrits scientifiques et de la littérature grise Outils de mesures :

04 art iCIeS retenus - Entretiens ethnographiques et observations in situ

Mots clés (K - Qualité de I'environnement (Echelle de MQE)

(« Anxiety or Obsessive- Compulsive-Disorders ») - Habitudes de vie (Echelle de MHAVIE)
AND Instruments graphiques d'évaluation
(« Quality of life » or « Social-Community Participation » or « Activity of Daily living ») - Contextualisation temporelle (chrono-ergomeétre*)

- Topographie spatiale (cartographie du TOC**)

(«Child* » or « Adolesc* ») - Soutien social (génogramme ou écocarte***)

RESULTATS INTERMEDIAIRES : Etude de cas de Mme S
** Chrono-ergometres — Mme S ** Cartographie du TOC —Appartement de Mme S *+% Ecocarte — Mme S

COMPULSIONS OBSESSION S

Activités de la vie quotidienne
e sk Compulsion de lavage 3¢ Compulsion de comptage A Obsesson atheme agressf D Obsesson sexuelle
B> Compulsion de vérification @ Compulsion de rangement B Obsession de contamination ~ E Obsession de collection
' Compulson de répétition
P! P & Compulsion de collection © Obsessons- compulsions F Obsession religieuse e " <)

® Compulsion diverses

Sommeil

Correspondance avec
le temps consacré
auxToC

Aspisceur 30
Compensées par irobor®

30 minsem
réigérateur

PERSPECTIVES

£ a : g " e < . i Community and
Pour accéder a la dimension holistique du concept de quality of life, il est nécessaire de E::::onnements occupations

mener en France des recherches fondamentales, cliniques et pluridisciplinaires qui Habitudes de vie
évaluent tant la participation que la qualitt¢ de vie de la personne dans ses -

environnements écologiques. ol Satisfying &
SEHE Productive life
. . ( 4 Absence de mala on,
CONCLUSION Etre occupé sy

Activités qui contribuent a une Avoir des activités de loisirs  (agréables et variées)

QUALITE DE VIE satisfaisante Prendre soin de sa santé
Avoir des relations interpersonnelles (harmonieuses)

B Associafion

AFTOC INSTITUTS

>
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Alifotoc

Les troubles obsessionnels compulsifs
(TOC)

) LA DEMARCHE ALTOTOC

Les troubles obsessionnels compulsifs (TOC) sont classiquement considérés comme
des troubles mentaux. Le réle socialement dévolu aux personnes présentant des
froubles mentaux est communément celui de patient, c’est-G-dire, le pdle passif
de la relation médecin/malade. La maladie est dans le malade et il en est I'objet.

LadémarcheAltotocreplacele«patient»
dans une position de sujet-agent-ex-
pert, paritaire avec les autresmemibres
d’une équipe composée de sociolo-
gues, ergothérapeutes, psychologues,
psychiatres, chercheurs, ingénieurs, et
de membres de I'’AFTOC (Association
Frangaise de personnes présentant
des TOC).

Lo e ntemst colloboratit attoc
orme! d fbdérer ios créatiies
‘o imaginer colectivement

‘Gos cposils rnovants

Notre objectif est de concevoir ensemble des solutions technologiques innovantes
(applications smartphones, objets connectés) personnalisées pour évaluer le
retentissement du TOC au quotidien et doter les personnes de moyens pour améliorer
leur qualité de vie.

Altotoc s’inscrit dans un mouvement généralement désigné par les termes de
conception participative, innovation participative, open innovation, crowdsourcing
qui vise & intégrer pleinement les usagers & la conception de ces solutions.

Pour inventer ces solutions, nous avons créé un site web participatif : altotoc.fr pour
catalyser une créativité collective. Parallelement, nous menons une étude de terrain
basée sur des observations trés détaillées au domicile de personnes présentant des
TOC chez qui nous installons ensuite des dispositifs imaginés spécialement avec, par
et pour elles.

‘c\{'\\ Tl e it
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e Soman Sic
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Cermes3

Centre de recherChQ médecine, )
sciences, santé, santé mentale, société

} LABORATOIRE MULTIDISCIPLINAIRE MIXTE

Le Cermes3, Centre de recherche médecine, Les financeurs
sciences, santé, santé mentale, société est un
laboratoire multidisciplinaire mixte du CNRS

CNSA
(UMR 8211),de I'Inserm (U 988) de I'EHESS et de .z
I"Université Paris Descartes, rattaché & deux N
Labex (Sites et Tepsis). Consacré & I'analyse \\7%*/
sociale des transformations contemporaines vr'*" g

des mondes des sciences, de la médecine
et de la santé ainsi que leurs rapports a la
société, Il est 'un des centres de recherche les
plus importants dans son champ en Europe.
Trois problématiques transversales structurent
le projet scientifique du centre : la place des
savoirs,desoutilsetles questionsdel'innovation,  ocoiegues, psuchoiogues, inge

Les laboraloires L'association

icM AFTOC

les politiques de santé et les dispositifs d’inter- } “‘9“"9”’““'5; S
vention et de prise en charge, la mondialisation = 3 a
de la santé. /R [ ,'f N g
caE ll T
wegeesens AL L ILIL . 8

LICM, Institut du Cerveau et de la Moelle épiniére est un centre de recherche
translationnelle d’envergure internationale dédié a I'étude multidisciplinaire du
cerveau et de la moelle épiniére et de leurs désordres. L'ICM regroupe environ 600
chercheurs répartis sur 25 équipes de recherche et 20 plateformes fechnologiques.
Les fravaux qui y sont menés couvrent tous les niveaux d’investigation depuis les
processus génétiques et moléculaires jusqu’d I'étude du comportement normal
et pathologique. L'ICM héberge aussi une pépiniere d’entfreprises dont certaines
ceuvrent précisément dans le domaine des applications des nouvelles technologies
au diagnostic et au soin dans le domaine des maladies neurologiques et
psychiatriques.
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Annexe 3 : Site altotoc

a |tOtOC LE PROJET LES TOC BOITE A OUTILS CONCEVONS ENSEMBLE

LES OBJECTIFS D'ALTOTOC

Imaginons ensemble des dispositifs technologiques diminuant l'impact des
Troubles Obsessionnels Compulsifs (TOC) dans la vie quotidienne des
personnes qui en souffrent.

LIRE LA SUITE
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a ItOtOC LE PROJET LES TOC BOITE A OUTILS CONCEVONS ENSEMBLE

ER«CREER-AGIR

pPROBLEMES

CONCEVONS ENSEMBLE / PROBLEMES

Problémes

| AJOUTER UN PROBLEME I+

Vérification des lumiéres

Lorsque je pars de chez moi, je dois vérifier que toutes les lumiéres sont bien éteintes. J'effectue
un "parcours" chambre-salle de bain-cuisine-salon et je reste plusieurs minutes dans chaque
piéces pour étre sir que les lumiéres sont vraiment éteintes.

Anonyme (non vérifié) I:E:;] 20/3/15-31/12/15 @ 3

Lavage des dents

Je dois me laver les dents selon des "sections" (il y a 12 sections comme "plateau bas droit,
"plateau haut droit"...) en comptant jusqu'a 18 pour chaque section. Cela me prend du temps et
m'angoisse. Surtout si quelqu'un vient m'interrompre.
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a |totoc LE PROJET LES TOC BOITE A OUTILS CONCEVONS ENSEMBLE
RASSEMBLER-CREER-AGIR

SOLUTIONS

CONCEVONS ENSEMBLE / SOLUTIONS

Solutions

Solutions appréciées ‘ Solutions les plus récentes Solutions mises en place (0)

Aspirateur robot «irobot Roomba 870»

Probléme : aspirateur

Vous pouvez utiliser un aspirateur robot qui cartographie les piéces a nettoyer et permet d'aspirer les
moindres recoins de fagon autonome et automatisée. Par exemple, celui-ci : irobot Roomba
870, www.lesnumeriques.com.

Anonyme (non vérifié) [field_in_action] fi‘?_:"] 19/3/15 361 . 1 0 0

Verrou connecté

ALY WXy 23 A " 1 e
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Annexe 4 : Application smart TOC

SMART TOC

_"Nous voos avons ™. e
,,--'Eoncocté une applicatio
" simple, gratuite, jolie, /"~ Nous espérons que ™,
qui respecte votre ' Smart’TOC vous

confidentialité (validée
_ par le Comité d’éthique
*._ de I'lnserm et la CNIL)

aidera a mieux i
* comprendre, identifier :

.

et gérer vos TOC... ./

Quelle est votre humeur maintenant ? Vous sentez-vous angoissé(e)

Bomne maintenant ?
SMART'TOC VOUS PERMET
) | |” | "" |||‘|“ AU QUOTIDIEN :

0112 1512 2912 12/01 26/01 09/02 23j02

01712 15012 20/12 12/01 26/01 09j02 23/02

0 Evaluer votre TOC et
votre humeur,

Pendant combien de temps avez-vous A quel point avez-vous été géné(e) par
été occupé(e) par le TOC (obsessions le TOC au cours des derniéres 24h ?
et/ou compulsions) au cours des Pos dutaut

derniéres 24h ?

‘ e Prendre des notes
dans votre journal de bord,

nt . . . v v
0112 1512 2942 12/01 26/01 09/02 23/02

0112 1512 2012 12001  26/01  09/02  23/02

Application sur iPhone et Android. Regarder les résultats

e sous forme graphique
de ces évaluations,

Vous avez un Vous sentezvous | Pendant combien de
questionnaire 3 T angoissé(e) maintenant? | i temps avezvous été
( \ { occupé(e) par |
-k =~k leTOC (obsessions et/ou |

compulsions) au cours |
des dernieres 2407 |

’ Q N Partager vos résultats avec
— jo— o e votre thérapeute ou vos

proches si vous le souhaitez.
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Annexe 5 : Application DOMOTOC

ﬁ Domotoc

£ H

1§

SFR 3G

Lave-vassele

10:38 .

La derniére persomne qu a
ouvert! le ave-vassele es!

Pl

Je commence B relaxation

u// \\I
@ Retour & laccuel
ese O SFR 3G 10:38 n ese O SFR 3G 10:38 .
Relaxation

15/12 3 23:34

(Hya 12 h 23 min)

Mellre & jour s dale de

ménage |

0
Qemaraccual ,;
4
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