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« Je ne vis pas dans une bulle.

Je vis dans un monde ou je me respecte, ou je suis rassurée de vivre mon quotidien, dans
un monde ou la vie va moins vite, ou je connais chaque recoin, ou mes couleurs font place
a votre paleur.

Vous sentez-vous d’adapter votre monde pour gque je puisse ouvrir le mien ? »

Véronique Barathon
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1. Introduction

Cet écrit est un mémoire de fin d’études rédigé dans le cadre de la formation d’ergothérapie.
Cette production présente la naissance d’une réflexion menée pour faire un premier pas dans la
recherche en ergothérapie. On y suit le développement d’un questionnement de départ alimenté
par un aspect théorique grace a des références professionnelles, scientifiques et un aspect plus
pratique avec une enquéte qui explore la réalité de terrain. Ce travail permettra de déterminer
1’objet de recherche du mémoire et ainsi mettre en place la méthode de recherche. Les résultats
de cette recherche méneront a des éléments de réponse et de discussion concernant la question

soulevée.

1.1. Emergence du sujet du mémoire

A travers un théme précis et un public visé, ce mémoire met en tension les données
théoriques et la réalité de terrain. Il souleve un questionnement provenant de cette confrontation
et mene a étudier rigoureusement ce phénomeéne, par le biais d’une approche réflexive. Le but
de ce travail est d’explorer, questionner et faire évoluer la pratique professionnelle en

ergothérapie.

o Contexte

Les enjeux sociaux, les compétences relationnelles et I’impact qu’ils ont sur la qualité de
vie de I’humain suscitent en moi un réel intérét d’étudier le fonctionnement social d’une
personne. Les caractéristiques des troubles du spectre autistique (TSA), notamment les
difficultés dans les interactions sociales et I’altération de leur qualité de vie m’interpellent.
Selon moi, I’inclusion sociale et le bien-&tre sont des notions cruciales pour 1’épanouissement
des personnes dans la société, ce qui me pousse a me questionner quant a 1’état actuel de la
participation sociale d’individus présentant des TSA dans la société francaise ainsi que
I’accompagnement en ergothérapie existant aupres cette population.
Pour développer mon gquestionnement et I’enrichir d’éventuels éléments de réponse mais aussi
dans le but de confronter la théorie et la pratique de terrain, j’ai réalisé un stage dans un centre
de réhabilitation psychosociale accueillant des adultes souffrant de troubles psychiques et
notamment des personnes présentant un TSA sans déficience intellectuelle. A travers ma
rencontre avec ce public et ma participation a des activités du centre et j’ai assisté a leurs
témoignages qui relataient les difficultés d’ordre social mais aussi occupationnel causeées par

leur trouble et auxquelles ils devaient faire face dans leur vie quotidienne.



La recherche de données théoriques est amorcée avec plusieurs questionnements :
- Quelles problématiques sociales rencontrent les adultes présentant un autisme de haut
niveau dans leur vie quotidienne ?
- Quels sont les obstacles et les facilitateurs a leur participation dans la société ?
- Leur qualité de vie est-elle altérée ?
- Quel type d’accompagnement est mis en place dans la société pour ces adultes ?

- Quels axes d’accompagnement sont développés en ergothérapie aupres de ce public ?

Problématique professionnelle : Comment se manifestent les problématiques sociales
vécues par les adultes présentant un TSA sans déficience intellectuelle et quel

accompagnement leur est proposé ?

e Preésentation des termes spécifiques

L’autisme est un trouble neurodéveloppemental dont la cause est encore mal connue. En
France, environ 700 000 personnes seraient atteintes de ce trouble, dont 100 000 ayant moins
de 20 ans®. Depuis la parution du DSM V en 2013, ’autisme se démarque des troubles
envahissant du développement (TED) pour étre désormais défini comme des troubles du spectre
de I’autisme (TSA) : « Le trouble du spectre de 1I’autisme comprend les troubles antérieurement
qualifiés d’autisme infantile précoce, autisme de 1’enfance, autisme de Kanner, autisme a haut
niveau de fonctionnement, autisme atypique, trouble envahissant du développement non
spécifié, trouble désintégratif de I’enfance et syndrome d’Asperger. » @
Selon la HAS : « Les critéres diagnostiques actualisés par le DSM-5 sont définis dans deux
dimensions symptomatiques qui sont :

- les déficits persistants de la communication et des interactions sociales observés dans

des contextes variés

- le caractere restreint et répétitif des comportements, des intéréts ou des activités.
Cette définition, dimensionnelle, est complétée par un niveau de sévérité selon le niveau de
’aide requise. » (2018)
De plus, les adultes ayant un TSA peuvent développer des troubles anxieux et dépressifs.
Aucun chiffre en France n’indique le nombre de personnes qui ont une déficience intellectuelle.
L’ Institut National de la Santé Et de la Recherche Médicale (INSERM) évoque « qu’un tiers
des personnes concernées par un TSA présente une déficience intellectuelle, de gravité trés

variable. »®




Les TSA apparaissent dés I’enfance mais ils sont trés complexes a identifier. C’est
d’ailleurs pour cela que la lutte contre le diagnostic tardif des TSA est un sujet majeur de santé
publique car cela affecte beaucoup la qualité de vie des personnes qui en sont atteintes et réduit
les chances d’un bon rétablissement a 1’age adulte. De plus, les capacités d’accommodation des
adultes sans déficience intellectuelle engendrent des répercussions au quotidien moins visibles

que pour les enfants ayant ce trouble.®

Ces personnes peuvent étre atteinte de déficience intellectuelle ou non, ¢’est pour cela
que I’on retrouve souvent dans la littérature le terme de « haut niveau » pour les différencier.
Dans la littérature, on retrouve plusieurs termes pour qualifier la population cible. Il y a le TSA
sans déficience intellectuelle, le TSA de haut niveau et le syndrome d’Asperger, qui ont la
méme signification. Méme si, depuis la parution du DSM 5, le trouble du spectre autistique
sans déficience intellectuelle regroupe les deux autres appellations. Dans cet écrit, les trois
termes seront employés, pour assurer la bonne compréhension des lecteurs car on les retrouve

encore tous les trois dans la littérature et dans le langage commun.

e Theme général
Le theme de ma recherche se focalise donc sur la participation sociale et I’accompagnement en
ergothérapie des adultes atteints de troubles du spectre autistique sans déficience intellectuelle
en France.
Les champs disciplinaires sollicités sont donc :
- Lasociologie : Ce theme aborde un phénomeéne social, a savoir comment la population
choisie interagit dans son environnement social et plus largement dans la société.
- La santé: Le théme repose sur I’étude du trouble du spectre autistique et les
répercussions sur la santé des personnes, mais aussi sur leur vie quotidienne.

- Lascience de I’occupation : I’ergothérapie puise ses fondements aupres de cette science

plutbt récente basée sur I’activité humaine. Ici, le sujet du mémoire s’intéresse aux

activités réalisees par une population cible.

e Enjeux

Santé publigue : c’est le quatriéme plan de santé mis en place par le gouvernement ciblé sur

cette pathologie (2018-2022). La complexité du trouble et les problématiques rencontrées dues
au diagnostic tardif de ces personnes relévent donc d’un sujet majeur de santé publique en

France.



Sociaux/Sociétaux : le theme porte sur la participation sociale de ces adultes, comment ils

s’engagent dans des activités et prend en compte leur interaction avec I’environnement. Notre
societé tend vers une démarche inclusive, donc la problématique sociale de ces personnes est a

prendre en compte pour y parvenir.

Economiques : dans une démarche inclusive et occupationnelle, le but du plan de santé est de
développer la participation et I’inclusion sociales des adultes présentant un TSA. Pour cela, un
grand nombre de mesures sont recensées dans cette stratégie, ainsi que les fonds accordés. Par
exemple, 5.247 millions d’euros sont mobilisés pour les soins de réhabilitation psychosociale

et 10 millions d’euros sont prévus pour I’insertion professionnelle.

1.2. Revue de littérature

C’est la récolte et I’étude de données théoriques par le biais d’une recherche documentaire.
Elle permet un état des lieux des éléments existants issus des recherches, des savoirs et de la
pratique professionnelle, en relation avec le theme du mémoire. Toutes les données récoltées,
grace a une méthodologie de recherche spécifique, sont ensuite exploitées avec une analyse qui
consiste a mettre en tension toutes les informations retenues et synthétisées. Cette revue de
littérature permet donc d’étayer la problématique professionnelle de depart pour élaborer

ensuite une problématique pratique.

e Meéthodologie de recherche

L’élaboration de la revue de littérature sollicite 1’utilisation de moteurs de recherche, de
banques de données scientifiques, mais aussi de littérature professionnelle et grise (théses,
mémoires et autres écrits universitaires). L’utilisation de mots-clés pour cette recherche
documentaire est primordiale afin de cibler la recherche. L’utilisation d’un champ lexical précis
permet de réduire le nombre de résultats, d’augmenter la pertinence des références et leur lien

avec le theme abordé.

Mots-clés en francais :

- autisme, autisme de haut niveau, (syndrome d’)Asperger, adulte: ces termes
représentent la population ciblée dans la recherche, ce qui permet de focaliser les

résultats sur le public étudié.



- participation sociale, participation occupationnelle, ergothérapie, réhabilitation
psychosociale : ces termes définissent les notions que je souhaite aborder, 1’objet de la
recherche et resserrent les champs disciplinaires sollicités.

Tous ces mots-clés peuvent étre employes séparément ou additionés pour obtenir une plus
grande variété de résultats exploitables et affiner les données recherchées. (Annexe 1)
Mots-clés en anglais : autism, asperger (syndrome), (young) adult, adulthood,
social/occupational participation, occupational therapy, psychosocial rehabilitation.

Les mots-clés traduits en anglais sont employés pour les banques de données anglophones.

Choix des bangues de données :

Les banques de données sont choisies en fonction des champs disciplinaires interrogés dans

cette recherche.

Editeur francophone médical et paramédical. Publication en ligne
EM consulte  d’articles scientifiques, de revues et de livres dans les disciplines

médicales et paramédicales.

Réseau international qui contient de la documentation scientifique

PubMed _ . )
notamment dans les domaines de la biomedecine et de la santé.

Banque de Données en Santé Publique. C’est un réseau documentaire qui

BDSP recense et fournit un acces informatique a différentes sources

d’information en santé publique.

Critéres d’inclusion et d’exclusion :

Les données recherchées se basent sur un public d’adultes atteints de troubles du spectre
autistique sans deficience intellectuelle. Le but est d’évaluer leur participation sociale en
identifiant leurs problématiques avec des données frangaises mais aussi internationales.

La population d’enfants atteints de TSA est exclue, tout comme les données recueillies auprés
de personnes présentant un TSA avec déficience intellectuelle. De plus, les donnees retenues
datent au minimum des années 2000 afin de privilégier des données actuelles, en tenant compte
des modifications assez réguli¢res qu’a connues la définition du trouble et toute la complexité

d’étude qu’entraine cette pathologie.



La littérature professionnelle retenue :

- L’argumentaire scientifique et les recommandations de bonnes pratiques de I’HAS et
I’Anesm. « Trouble du spectre de 1’autisme : interventions et parcours de vie de
I’adulte » (Décembre 2017)

- Le communiqué de presse de ’'HAS. « Autisme de 1’adulte : tout mettre en ceuvre pour
I’autonomie, 1’inclusion sociale et la qualité de vie » (19 Février 2018)

- La stratégie nationale pour I’ Autisme au sein des troubles du neuro-développement par
le secrétariat d’état chargé des personnes handicapées (2018)

- Le guide technique sur les troubles du spectre de 1’autisme par la CNSA (Mai 2016)

- Les référentiels de compétences et d’activités en ergothérapie

Les personnes présentant un trouble du spectre autistique (TSA) sans déficience
intellectuelle (DI) ou dit de haut niveau - comprenant le syndrome d’ Asperger - rencontrent des
difficultés dans le domaine social. En effet, ce trouble entraine des problémes au niveau des
relations et des interactions sociales avec d’autres personnes et en conséquence une restriction
de participation dans la société, un isolement social mais aussi peu d’activité professionnelle.
D’apres une ¢tude menée a Taiwan en 2017 sur la qualité de vie, celle des personnes TSA est
nettement inférieure a celle d’adultes neurotypiques?, ce qui est notamment en lien avec des
comorbidités (anxiété et dépression), un sentiment de solitude et une hypersensibilité.®
Selon trois études provenant des Etats-Unis® () ®), 1a période de transition entre I’adolescence
et 1’age adulte semble particulierement difficile pour ces personnes en raison des nouveaux
roles sociaux qu’ils rencontrent et les enjeux associés comme: I’emploi, I’intimité,
’indépendance. Dans une étude réalisée a New-York en 20157, il est démontré que la
participation sociale des adultes TSA est nettement inférieure a celle des adultes neurotypiques,
car les défis sociaux sont plus difficiles a gérer pour eux et altérent leur qualité de vie et leur
bien-étre au quotidien. Cette constatation est aussi mise en évidence par une étude faite au
Canada en 2012®). Selon la thése de Vincent®, les problématiques liées a I’activité
professionnelle et toutes les relations sociales qu’elles entrainent sont majeures pour les

personnes qui ont un syndrome d’Asperger.

! Neurotypique : personne qui n’a pas de TSA



1.2.2. L’accompagnement médico-social

e Le quatriéme plan autisme
En France, en 2018, la Haute Autorité de Santé (HAS) déclare que les enfants TSA bénéficient
d’un accompagnement plus conséquent que les adultes@®. Le quatrieme plan de santé pour
I’autisme est en cours (2018-2022) et 1’un des objectifs attendu est de « garantir et valoriser
avec les accompagnements requis, 1’accomplissement des parcours de vie et de participation
sociale »11). Cette stratégie nationale évoque une réelle volonté de renforcer 1’offre de soins
pour les adultes tout en axant le suivi selon une approche inclusive, vers le milieu ordinaire, ce
qui est encore peu développée dans ce pays. En effet, ce plan de santé met I’accent sur la prise
en compte des problématiques a tout age et souhaite favoriser la désinstitutionalisation en
adaptant le mode d’accompagnement et les interventions sanitaires et médico-sociales suivant
leurs besoins.
La visée est d’améliorer leur participation sociale en s’inscrivant dans une démarche de
réhabilitation psychosociale. Celle-ci comprend des interventions qui placent la personne au
centre de sa thérapie, actrice de sa prise en soins dans une optique de réinsertion sociale. Pour
cela, des outils sont utilisés comme, entre autres, I’entratlnement aux habiletés sociales, les
thérapies cognitivo-comportementales et 1’éducation thérapeutique(t?) (13) (14),
La stratégie nationale vise également a développer I’insertion professionnelle pour ces
personnes mais aussi 1’accompagnement des jeunes adultes étudiants dans I’enseignement
supérieur.

Cependant, il est noté que la difficulté d’offrir des services adaptés réside dans
I’hétérogénéité du trouble du spectre autistique, car les mécanismes et particularités liés au
trouble peuvent étre tres variés suivant les personnes. Pour améliorer ce point, une des mesures
du plan est de « Mettre fin aux hospitalisations inadéquates des adultes autistes et renforcer la
pertinence des prises en charge sanitaires », notamment en « développant les soins de
réhabilitation psychosociale ».

Dans cet écrit, I’Etat s’engage aupres des professionnels de santé dans 1’enrichissement de leurs
connaissances et des bonnes pratiques*® spécifiques a ’autisme, en renforcant la formation
continue. En lien avec cette notion, plusieurs références provenant de France et des Etats-Unis®
() (10) (13) (16) (1) (A7) O) mettent 1’accent sur la nécessité de développer des services et des
interventions plus adaptés, mais aussi un personnel soignant plus spécialisé dans

I’accompagnement des adultes TSA.



e Données scientifiques
Un grand nombre de références présente une importante limite commune qui est le nhombre
restreint de personnes sollicitées, ce qui ne constitue pas un échantillon représentatif. De plus,
’autre fait relevé par plusieurs articles est le manque d’études concernant ce public®®), Les
auteurs de 1’étude sur la participation datant de 2015 pointent aussi le fait que les données
rapportées en termes de participation et de satisfaction dans les études existantes ne sont pas
recueillies directement aupres des adultes TSA, ce qui peut impacter la spécificité et 1’efficacité

des accompagnements mis en place(.

1.2.3. La pratique de |’ergothérapie aupres de ce public

Dans les recommandations de bonnes pratiques*®), I’ergothérapie est citée pour les
évaluations des profils sensoriels et moteurs, pour le soutien a I’emploi ainsi que
I’aménagement du poste de travail. Ces recommandations indiquent que 1’amélioration de la
participation sociale et leur qualité de vie sont des enjeux qui requiérent un suivi
pluriprofessionnel (sans spécifier les professions).
D’apres les référentiels de compétences et d’activités en ergothérapie, 1’ergothérapeute possede
la compétence de «mettre en ceuvre des activités de réinsertion et de réhabilitation
psychosociale ». En effet, il s’inscrit dans une démarche de réhabilitation en lien avec I’activité
humaine et la signification de ces activités pour agir sur I’engagement et le bien-étre des

personnes8 (19),

Lariviere est une ergothérapeute canadienne qui a étudié le concept de participation en 2008
pour tenter de clarifier ce terme®®, Dans son étude elle recense les différentes définitions de ce
concept et différencie :

- la participation sociale en réadaptation qui fait référence au Processus de Production

du Handicap, un modéle conceptuel interprofessionnel de 1998 (revu en 2010) : « la
pleine réalisation des habitudes de vie, résultant de ’interaction entre les facteurs
personnels (les déficiences, les incapacités et les autres caractéristiques personnelles)

et les facteurs environnementaux (les facilitateurs et les obstacles) ».

- laparticipation occupationnelle qui fait référence au Modéle de 1’Occupation Humaine
(MOH), un mode¢le conceptuel d’ergothérapie congu par Kielhofner en 1985 :

« I’engagement dans le travail, les loisirs ou les activités de la vie quotidienne, au sein



du contexte social et qui sont souhaités et/ou nécessaires au bien-étre de la personne.
L’engagement n’implique pas seulement la performance mais aussi 1’expérience
subjective. La participation occupationnelle correspond au fait de faire quelque chose
ayant une signification personnelle et sociale ».
Dans cette deuxiéme définition apparaissent les notions d’engagement et de sens pour la
personne. Comme évoqué plus haut, un des objectifs de 1’ergothérapeute est d’accompagner la
personne a agir autour de ces deux notions.
Cette dissociation des deux concepts améne de nouvelles pistes. Le terme de « participation
occupationnelle » apparu dans ce seul article m’interpelle. Cela améne & approfondir mes
recherches sur le modele de 1’occupation humaine et plus particulicrement 1’idée
« d’engagement » qui n’a pas été développé avec les mots-clés employés pour cette revue de

littérature.

Dans le livre blanc sur I’ergothérapie en santé mentale®V), la place de I’ergothérapeute
en réhabilitation psychosociale est mise en exergue. En effet, les auteurs rappellent les principes
et approches sur lesquels se base 1’ergothérapeute dans son exercice, qui sont de considérer la
personne de fagon holistique et comme un étre d’action en interaction avec ses environnements
(humain et matériel). C’est avec cette vision que I’ergothérapeute crée une relation
thérapeutique avec le patient, relation qui facilite I’implication de la personne dans ses soins et
donc leur efficacité. Malgré cela, les auteurs constatent encore un manque d’intervention en

ergothérapie en réhabilitation psychosociale.

Cette revue de littérature me permet donc de préciser et ajuster les termes de ma
recherche. Cela cible désormais plus spécifiqguement les points a approfondir et a développer
lors de I’enquéte exploratoire qui suit, notamment a propos de l’engagement et de la
réhabilitation psychosociale ainsi que les différents modéles et techniques propres a

I’ergothérapeute.

Le tableau récapitulatif des références bibliographiques est a retrouver en Annexe 2
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Les adultes TSA sans deéficience intellectuelle présentent de réelles problématiques
sociales et occupationnelles, ce qui peut engendrer une altération de leur qualité de vie et leur
bien-étre au quotidien.

Le quatriéme plan autisme en France vise le renforcement de I’accompagnement des adultes
qui ne semble pas étre assez développé et spécifique a cette population.

L’ergothérapie est surtout mise en avant pour des évaluations et interventions sur les profils
sensoriels et moteurs, le soutien a I’emploi ainsi que I’aménagement du poste de travail et non
sur ses compétences en réhabilitation psychosociale. Cependant 1’accompagnement
pluriprofessionnel vers une amélioration de la qualité de vie et la participation sociale est

recommandeé.

Comment P’ergothérapeute favorise la participation occupationnelle des adultes
présentant des troubles du spectre autistique sans déficience intellectuelle ?

e Utilité sociale et professionnelle

Il'y encore peu de recherches a ce sujet. La participation sociale de ce public est au coeur
des débats actuels, ainsi que la volonté de désinstitutionalisation, de développer et privilégier
les soins de réadaptation et de réhabilitation.

1.3. Enquéte exploratoire

Cette enquéte a pour but d’étayer les résultats et la synthese des recherches documentaires
mis en évidence dans la revue de littérature. L’enquéte exploratoire vient enrichir la
problématique pratique élaborée ci-dessus en apportant des éléments provenant de la réalité de

terrain, en allant interroger les professionnels de santé.

e Objectifs visés

- Les ergothérapeutes accompagnent-ils les adultes avec des TSA sans DI dans leur
participation occupationnelle ?

- Quelles techniques/approches/modeles sont utilisés ?

- L’utilisation du MOH est-elle répandue ?

- Son utilité est-elle avérée ?
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e Population ciblée
L’enquéte est dirigée vers les ergothérapeutes qui accompagnent ou ont accompagné des adultes

avec des TSA de haut niveau et syndrome d’Asperger.

e Sites d’exploration
La recherche de candidats éligibles s’axe vers les institutions ou travaillent des ergothérapeutes
qui accompagnent des adultes avec des TSA de haut niveau : centres de réhabilitation, centres

ressources. Les professionnels libéraux peuvent étre sollicités par les réseaux sociaux.

e Choix de I’outil de recueil de données

Le recueil de données s’effectue grace a un questionnaire informatique qui comporte onze
questions. C’est un outil rapide a remplir pour les professionnels. La diffusion du questionnaire
se fait par mail adressé a la population ciblée, mais aussi par le biais des réseaux sociaux. La
dématérialisation permet donc de toucher un large public. Les informations récoltées sont

synthétiques, quantitatives et qualitatives. Une vision globale du sujet est abordée.

e Anticipation des biais et stratégies employées

- Cognitifs : ce biais peut concerner des sondés qui ont des difficultés d’attention, de
mémoire, de raisonnement, qui peuvent étre un frein a I’élaboration des réponses.

=> Identifier et prendre en compte ces difficultés dans 1’élaboration de 1’outil permet de
fournir un questionnaire simplifi¢, accessible au plus grand nombre. De plus, 1’analyse

de la rédaction des réponses peut étre révélatrice de ce biais.

- Affectifs : L’état émotionnel de 1I’enquéteur au moment de I’analyse des données peut
apporter un jugement de valeur. De méme, 1’état émotionnel des sondés lors du
remplissage du questionnaire influence significativement leurs réponses.

=>» |l est nécessaire de prendre du recul sur mes émotions et tenter de rester objectif.

Minimiser les conséquences de mon état affectif.

- Méthodologiques : Les questions mal formulées ou avec un vocabulaire inapproprié

pourrait biaiser les réponses et perdre les sondés. Beaucoup de questions ouvertes qui
demandent une certaine réflexion puis une réponse développée peuvent entrainer

I’ennui des sondés et leur donner des difficultés a élaborer leurs réponses.
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=>» Les questions doivent étre claires, ciblées, avec des mots simples. Elles ne doivent pas
induire ou influencer les réponses. Le type de réponse proposé doit étre adapté au type

de question. La réflexion dans les questions ouvertes doit étre « dosée ».

- Sélection : Les personnes sélectionnées pour répondre a 1I’enquéte ne constituent pas un
échantillon représentatif souhaité pour I’étude.

=>» Appeler les services d’ergothérapie pour accéder directement aux adresses mails des
ergothérapeutes permettrait de contourner ce biais. Solliciter un maximum de personnes

pour augmenter le nombre de données exploitables.

- Sociaux et culturels : les divergences culturelles et sociales entre 1’enquéteur et les

sondés peut amener un biais dans 1’évaluation et 1’analyse des données collectées.
=> |1l est nécessaire de prendre en compte 1’existence de ce biais pendant 1’analyse des
réponses dans le but de rester le plus objectif possible.

e Construction de I’outil

L’outil est élaboré a I’aide du logiciel Google forms, spécialisé dans la réalisation d’enquéte

en ligne et fournit aussi une analyse des réponses. L’enquéte se présente sous la forme de onze

questions organisées autour du théme de la recherche :

Dans quel type de structure travaillez-vous ?

Quels axes globaux de travail visez-vous avec les adultes atteints d’autisme de haut niveau
(incluant le syndrome d’ Asperger) ?

Accompagnez-vous cette population dans leur participation occupationnelle ?

Pour cela, quelles techniques/approches employez-vous ?

La participation occupationnelle de ce public est-elle abordée par d’autre professionnels
dans la structure ? si oui, lesquels ?

Travaillent-ils en interdisciplinarité ?

Que vous évoque la notion « d’engagement occupationnel » ?

Connaissez-vous le modéle de I’occupation humaine (MOH) ?

Utilisez-vous ce modéle auprés des personnes atteints d’autisme de haut niveau ?
Utilisez-vous cette approche pour favoriser leur engagement occupationnel ? Si non, quelle

autre approche employez-vous ?
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- Quels critéres utilisez-vous pour mesurer le niveau d'engagement occupationnel ? (auto-

questionnaires, entretiens, feedback de I'entourage, échelles...)

e Deéroulement

En ce qui concerne la diffusion de cet outil, j’utilise plusieurs canaux. Tout d’abord, j’ai
diffusé mon questionnaire sur le réseau social Facebook, sur un groupe intitulé « Mémoire
ergothérapie » ou sont réunis des étudiants en ergothérapie mais aussi des ergothérapeutes
diplomés. Puis je me suis rendue sur le site internet de I’ANFE pour trouver des contacts, ce
qui m’a orientée vers des groupes « yahoo » avec des ergothérapeutes en psychiatrie et un autre
spécifique a I’autisme. Je leur ai donc envoyé mon questionnaire par mail.
Enfin, pendant mon stage au centre de réhabilitation psychosociale, les ergothérapeutes m’ont
fait parvenir les coordonnées de professionnels a qui j’ai pu envoyer mon questionnaire par

mail.

e QOutil d’analyse des données
GoogleForm est un logiciel qui permet I’analyse des résultats grace a Excel, mais aussi sous

forme de diagramme selon le type de réponses.

e Résultats
Quatre ergothérapeutes ont répondu au questionnaire. Deux ergothérapeutes travaillent dans
un centre de réhabilitation psychosociale, un est en libéral et le dernier travaille dans un groupe

de coopération sociale et médico-sociale.

Les axes globaux d’accompagnement de ce public identifiés par ces ergothérapeutes sont :
- L’engagement dans les occupations
- Le bien-étre et 1’équilibre occupationnel
- Le rétablissement

- La gestion des taches quotidiennes, la participation occupationnelle

Les quatre ergothérapeutes déclarent accompagner les adultes avec des TSA dans leur

participation occupationnelle et ce par le biais de plusieurs méthodes :
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Techniques Approches Modeéles
Entretien motivationnel Approche centrée sur le Modgéle de I’occupation
Psychoéducation patient humaine (MOH)
Entrainement des habiletés ~ Psychologie positive Modele KAWA
sociales Approche cognitivo-

Autoévaluation des comportementale

ressources (AERES)

Les ergothérapeutes ont identifié I’importance d’une interdisciplinarité pour répondre
au besoin de participation occupationnelle avec des éducateurs, des jobcoachs, des infirmiers,

des psychologues, neuropsychologues et travailleurs sociaux.

Pour les ergothérapeutes, la notion d’engagement occupationnel leur évoque :

attentes

<> activités

| ntel’etS valeurs

rolese%I SenS
occupatlons

Trois ergothérapeutes sur quatre déclarent utiliser le mode¢le de 1’occupation humaine
aupres des adultes avec TSA.

Un des ergothérapeutes emploie la technique d’entretien motivationnel et se base le modéle
KAWA et le MOH pour favoriser I’engagement occupationnel. Il travaille sur la notion
d’équilibre occupationnel et de désengagement. En effet, les personnes peuvent étre parfois trop
engagées dans une activité particuliére et désinvestissent les autres activités de leur vie
quotidienne. Cela traduit une problématique d’équilibre occupationnel.

En ce qui concerne I’évaluation du niveau d’engagement occupationnel, les ergothérapeutes
procédent a des entretiens avec la personne, qui peuvent étre soutenus avec quelques
évaluations MOHOST?. Pour deux ergothérapeutes, questionner 1’entourage est aussi une fagon

d’évaluer I’engagement occupationnel.

2 MOHOST : Outil d’évaluation de la participation occupationnelle du modéle de I’occupation humaine (MOH)
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e Analyse critique
La problématique pratique était: Comment I’ergothérapeute favorise la participation
occupationnelle des adultes présentant des troubles du spectre autistique sans déficience

intellectuelle ?

Apports et lien avec la revue de littérature :

La réhabilitation psychosociale est apparue dans la revue de littérature et trois des
enquétés travaillent dans une structure de ce type. De plus, on peut voir que les ergothérapeutes
travaillent effectivement avec des objectifs principaux autour de la notion d’occupation, comme
I’engagement, la participation et 1’équilibre occupationnels. Ceci est en corrélation avec les
besoins évoqués dans la revue de littérature des personnes ayant un trouble du spectre autistique
sans déficience intellectuelle.

A I’échelle du nombre d’ergothérapeutes qui ont participé a 1’enquéte, quelques éléments de
réponses a la problématique pratique apparaissent. En effet, les techniques et approches
d’accompagnement sont identifiées par les ergothérapeutes qui soulignent I’utilisation le
Modg¢le de I’Occupation Humaine pour accompagner ce public vers une meilleure participation
occupationnelle, mais aussi un travail pluridisciplinaire. Cette enquéte montre que
contrairement aux recherches documentaires, le métier d’ergothérapeute ici n’est pas seulement
axé sur I’emploi et la sensorialité. Quel impact a le type de structure ou travaillent les
participants a 1’enquéte ? Est-ce la réhabilitation psychosociale qui ameéne ces axes

d’intervention et ces outils ? Il serait intéressant de développer I’exploration de cette démarche.

Limites :

La question « Utilisez-vous cette approche pour favoriser leur engagement occupationnel ?
Si non, quelle autre approche employez-vous ? » et « Accompagnez-vous cette population dans
leur participation occupationnelle ? » sont deux questions fermées qui induisent 1’idée aux
sondés. Une question ouverte aupres des sondés interrogeant sur le but d’utilisation de cette
approche m’aurait permis de de savoir réellement si le terme d’engagement émergeaitLe
nombre de réponses donne une représentation restreinte des pratiques. Plusieurs hypotheses
peuvent tenter d’expliquer ce phénomeéne. L’enquéte n’a peut-étre pas été assez diffusée. Les
sites d’exploration n’ont pas permis de toucher assez de personnes qui correspondent aux
criteres d’inclusion. L’utilisation d’autres canaux aurait-elle été plus pertinente ? Le peu de
réponses est-il représentatif du nombre d’ergothérapeutes qui travaillent avec cette population ?

Qu’en est-il de I’offre et du besoin ?
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1.4. Question initiale de recherche

Dans la revue de littérature €St apparue la démarche de réhabilitation psychosociale et sur
les quatre ergothérapeutes qui ont répondu au questionnaire de 1’enquéte exploratoire, trois
travaillent dans une structure de réhabilitation psychosociale. Cependant, cet échantillon
restreint n’est pas représentatif de la pratique en France. Cela suscite un questionnement : la
réhabilitation psychosociale peut-elle étre une démarche adaptée pour des adultes présentant un
TSA sans déficience intellectuelle ?
Au vu des réponses obtenues dans I’enquéte exploratoire, 1’engagement occupationnel est un

axe d’accompagnement visé par les ergothérapeutes, mais qu’en est-il de leur réelle pratique ?

Question initiale de recherche : Comment la démarche de réhabilitation psychosociale peut-
elle répondre aux problématiques occupationnelles rencontrées par des adultes ayant un

trouble du spectre autistique sans déficience intellectuelle ?

1.5. Cadre de référence
Introduction :

Dans une volonté d’apporter des éléments pour éclaircir et traduire la question de
recherche, un cadre de référence est élaboré. Au regard de la question initiale de recherche
soulevée, trois concepts principaux se dessinent : I’occupation, I’engagement occupationnel et
la réhabilitation psychosociale. Le développement de ces trois concepts mis en lien avec les
personnes ayant un TSA sans DI permet d’orienter la recherche dans le but d’exposer la

question et I’objet de recherche définitifs.

D’apres Wilcock A, « les étres humains sont des étres d’activité » et I’occupation permet
aux personnes de donner un sens a leur vie et mener a la santé et au bien-étre (2
En 2012, selon le réseau ENOTHE (European Network of Occupational Therapy in Higher
Education) et avec le groupe terminologie qui a élaboré un cadre conceptuel (CCTE), la
définition de ’occupation est : « Un groupe d’activités culturellement dénomme, qui a une
valeur personnelle et socioculturelle et qui est le support de la participation a la société. Les

occupations peuvent étre classées en soins personnels, productivité ou loisirs. » 23
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Le but du CCTE est de rendre universels les termes spécifiques de 1’ergothérapie a travers le
monde. Il existe toujours un débat sur le terme d’occupation par rapport a sa définition et son
emploi selon les pays. Ce terme est particulierement peu utilisé dans les pays francophones. En
effet, en France le terme d’occupation est connoté de maniére péjorative, associ¢ a la notion de
s’occuper, « passer le temps », sans réel but. Cette perception de 1’occupation n’est pas le cas
dans les pays anglo-saxons, c’est pourquoi les équipes de recherches en sciences de
I’occupation élaborent des concepts pour uniformiser plusieurs définitions liees a cette

discipline.

e Le Modé¢le de I’Occupation Humaine (MOH) :
En 2002, Kielhofner G donne une définition du terme « occupation humaine » : « la réalisation
des activités de la vie quotidienne, du travail et des loisirs d’une personne, dans un espace-
temps délimité, un environnement physique précis et un contexte culturel spécifique ». @4
Kielhofner G élabore le modéle de 1’occupation humaine dans les années 1980. Ce modeéle
conceptuel apporte une vision holistique de la personne en plagant 1’occupation au ceeur de
I’épanouissement personnel et qui interagit avec toutes les composantes internes et externes

propres a la personne.

Compétence

Participation
Volition

Habituation Rendement
Capacité de
rendement
Tdentite

Agir Devenir

Figure 1 : Schéma du Modéle de I'Occupation Humaine, par Kielhofner (1985)??

Ce modeéle est étayé par le biais de trois grands concepts (eux-mémes déclinés en plusieurs
notions) :
e [L’étre : ce sont les composantes de la personne constituées par
o La volition : cette notion concerne la motivation, les intéréts et déterminants

personnels de la personne.
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o Habituation : ce sont les habitudes et roles sociaux de la personne.
o Capacités de performance : c’est le vécu objectif et subjectif par rapport aux

composantes physiques et mentales de la personne.

e [’agir: les actions de la personne
o Participation occupationnelle : ¢’est « I’engagement dans le travail, les loisirs ou
les activités de la vie quotidienne au sein d’un contexte socioculturel ».
o Performance occupationnelle : c’est la réalisation des tiches de I’activité.
o Habiletés motrices, opératoires et de communication et d’interaction utilisées

par la personne dans ’action.

e La dynamique entre I’étre et ’agir :

o ldentité occupationnelle acquise au fil des expériences subjectives vécues dans
les occupations

o Compétence occupationnelle : ¢’est « la capacité a mettre en place et maintenir
une routine d’occupations »

o Adaptation occupationnelle (acquise grace aux deux autres composantes) pour

les nouvelles occupations

e [L’environnement physique et social de la personne : ces environnements ainsi que les
trois grands concepts cités ci-dessus interagissent entre eux, ¢’est donc ce qui définit la

relation entre la personne et ses occupations.

e Les sciences de I’occupation et I’ergothérapie :

Les sciences de I’occupation sont nées vers les années 1990 notamment grace a Elizabeth
Yerxa et les équipes de recherche. Depuis, les études et recherches ne cessent de se développer
pour enrichir les données probantes sur 1’occupation humaine. Cela permet aux ergothérapeutes
d’aujourd’hui de pouvoir s’appuyer sur ces sciences. Basées sur 1’activité humaine, elles
nourrissent considérablement les fondements du métier d’ergothérapeute et participent a son
évolution. Les sciences de 1’occupation cherchent a «Ilégitimer les approches
occupationnelles » et leur utilisation comme moyen thérapeutique pour les ergothérapeutes au

travers de cadres conceptuels. 9 (26)
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La spécificité du métier réside donc dans [’utilisation, par les ergothérapeutes, de
I’occupation comme moyen thérapeutique auprés des personnes. Un lien existe entre
I’occupation et la santé. En effet, d’aprées Wilcock A, «les humains sont des étres
occupationnels », c'est-a-dire que I’agir de ’Homme contribue a son épanouissement personnel.
Pierce D, dans son ouvrage sur la science de 1’occupation évoque aussi le potentiel de
I’occupation sur 1’état de santé car « une notion fondamentale de 1’ergothérapie est que
I’engagement dans des activités désirées est a la fois un signe de santé et un soin ».2") Cela
permet aux ergothérapeutes, dans leur thérapie, de se centrer sur I’engagement des personnes
dans des activités signifiantes pour eux et ainsi restaurer, maintenir ou développer des capacités

pour mener au bien-étre. (28 (29

Le MOH, centré sur ’occupation met en avant les expériences, les ressentis et
I’environnement de la personne et place donc I’interaction entre tous ces €éléments au coeur de
I’intervention en ergothérapie. Il apporte un support doté de concepts et d’outils permettant
d’accompagner la personne face a ses problématiques occupationnelles.

Les sciences de I’occupation reflétent 1’essence du métier d’ergothérapeute et offre des
savoirs a tous les professionnels de santé.

Expliciter le terme d’occupation permet de mieux appréhender tous les notions qui en

découlent et ici particulierement 1’aspect occupationnel de I’engagement.

Depuis les années 1990 et a travers le monde, un grand nombre d’auteurs ont tenté de clarifier
le concept d’engagement occupationnel pour développer la littérature en lien avec
’ergothérapie®. Cependant il n’y a pas encore consensus. L’engagement ne se traduit pas
necessairement par « engage ». En francais on a tendance a dire qu’on s’investi dans une
activité plutét que de s’engager dans des occupations. En France, le terme « engagement » porte
presque une notion de militantisme.

La distinction entre participation, performance et engagement diverge encore selon les
auteurs. En 2018, certains auteurs et ergothérapeutes (Bertrand, Desrosiers, Stucki, Kihne et
Tétreault) définissent 1’engagement occupationnel comme «la participation dans une
occupation a laquelle est attachée une valeur personnelle positive. »@% En ce qui concerne la
différence avec le concept de performance occupationnelle, plusieurs auteurs affirment que

I’engagement implique une performance associée a un sentiment positif, un intérét personnel
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que individu trouve dans I’occupation®®. L’engagement est le « versant motivationnel et
émotionnel » de la participation quand la performance est le « versant opérationnel »®9). C’est
I’aspect signifiant, subjectif de I’activité réalisée et la motivation qui en découle pour la
personne qui caractérisent particuliérement ce concept d’engagement. Pour 1’ergothérapeute, la
prise en compte de cette composante (associée aux autres notions vues dans le MOH) lui permet
d’identifier le sens des différentes activités réalisées par la personne et I’impact sur son bien-
étre, ce qui est bénéfique pour ajuster les moyens thérapeutiques employés dans son
accompagnement. 9

Concernant 1’accompagnement en santé mentale en France, le Décret de juillet 2017
relatif au projet territorial de santé mentale met en évidence « la promotion des capacités des
personnes et leur maintien ou leur engagement dans une vie sociale et citoyenne active ». G

D’aprés Meyer, en 2013, ’engagement se traduit par : « le sentiment de participer, de
choisir, de trouver un sens positif et de s’impliquer tout au long de la réalisation d’une activité
ou d’une occupation. »
C’est tres récemment, en 2017 que Morris et Cox, deux ergothérapeutes, ont ¢laboré un cadre
conceptuel pour définir plus clairement le terme « d’engagement » et pour tenter de mettre en
évidence la différence entre la participation et I’engagement-(32) (33)
C’est aprés une revue de littérature sur le concept d’engagement que ces auteurs présentent ce
terme comme faisant partie d’un continuum de valeurs personnelles positives et négatives, en
prenant en compte le fait d’étre engagé mais aussi désengagé. Au centre de ce continuum se
trouve la participation, qui est neutre. C’est donc la valeur que la personne va associer a son
occupation qui va qualifier son type d’engagement occupationnel.
Elles soulignent aussi que « I'engagement occupationnel est un état fluctuant influencé par des

facteurs internes et externes complexes et multiples. » ©2)

Consequences
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Figure 2 : Cadre conceptuel de [’engagement occupationnel par Morris et Cox (2018)
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Toutefois, ce cadre conceptuel ne développe pas particuliérement 1I’impact de la culture sur les
différents termes définis. La question de savoir comment mesurer réellement le niveau
d’engagement d’une personne dans la réalisation d’une activité persiste, car ce phénomeéne est
subjectif, propre a chacun et n’est pas observable. Cela remet donc en question ces recherches
et pousse a développer encore des données probantes pour enrichir la pratique d’ergothérapeute.
Les ergothérapeutes, comme Bejerholm, s’accordent a souligner I’importance de
considérer I’engagement occupationnel dans I’accompagnement en ergothérapie, en lien avec
une approche centrée sur la personne et dans une volonté d’améliorer sa qualité de vie. 9 G4
(35)
En 2012, la World Federation of Occupational Therapists (WFOT), en francais Fédération
Mondiale des Ergothérapeutes) définit le métier d’ergothérapeute comme : “a client-centred
health profession concerned with promoting health and well-being through occupation. The
primary goal of occupational therapy is to enable people to participate in the activities of
everyday life. Occupational therapists achieve this outcome by working with people and
communities to enhance their ability to engage in the occupations they want to, need to, or
are expected to do, or by modifying the occupation or the environment to better support their
occupational engagement.” 8. Le concept d’engagement occupationnel apparait dans cette
définition comme central dans les missions de ’ergothérapeute, ce qui n’est pas encore
réellement établi en France. Cela amene a se questionner : comment les ergothérapeutes les

accompagnent sur la problématique de I’engagement occupationnel en France ?

e Les adultes vivant avec un TSA sans déficience intellectuelle

En ce qui concerne les adultes avec TSA sans DI, plusieurs articles scientifiques démontrent
une problématique de participation occupationnelle, d’isolement en lien avec leurs troubles de
communication et d’interaction sociale. ¢7) (35) (38) (39)
En 2013, une ergothérapeute américaine et son équipe de recherche menent une étude sur les
« implications » occupationnelles et psychosociales des adultes vivant avec un TSA SDI ©9),
Ils mettent en évidence I’impact des troubles liés a 1’autisme sur la participation occupationnelle
mais aussi sur I’engagement dans des occupations sociales et la motivation du sujet. Les
personnes souhaitent s’intégrer dans la société en participant & des activités sociales mais se
trouvent en difficulté a causes du TSA. Elles peuvent devenir plus généralement isolées, en
désequilibre occupationnel et désengagées dans leurs occupations. En conséquence, elles ont

des difficultés a structurer leur vie quotidienne, développer une routine, gérer des activités, ce
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qui peut les entrainer dans un cercle vicieux et affecter encore plus leur engagement

occupationnel.

Dans une étude sur les activités journaliéres des jeunes adultes ayant un TSA G, |es
chercheurs ont démontré que I’inactivité était en corrélation avec 1’augmentation des
comorbidités chez ces personnes. En effet, les personnes ayant un TSA peuvent souffrir, entre
autres, de troubles psychiatriques associés, comme de 1’anxiété, 1’état dépressif ou d’autres
troubles de comportement 0 @),

Cette étude, ainsi que d’autres auteurs mettent aussi en avant le manque d’accompagnements

adaptés et spécifiques pour cette population.®) @9 _Qu’en est-il alors de la pratique en France ?

L’engagement occupationnel est donc un concept encore difficile a définir parmi les
différentes notions liées a 1’occupation. C’est le niveau d’engagement qui impacte la
participation et qui se base sur les valeurs et les intéréts de la personne, deux points auxquels

les adultes avec un TSA SDI accordent particulierement de 1’importance dans leurs activités.

Le systéme de santé mentale en France est en évolution. En effet, un changement de
paradigme s’opére et s’oriente vers la prévention et la promotion de la santé, plutdt que vers le
curatif. C’est alors toute la prise en soin d’une personne et le systéme medical et paramédical
qui va ceuvrer dans cette visée. La réhabilitation psychosociale (RPS) peut étre définie comme
« un ensemble de procédés visant a aider les personnes souffrant de troubles psychiques a se
rétablir, c’est-a-dire & obtenir un niveau de vie et d’adaptation satisfaisant par rapport a leurs
attentes.»“?). Les axes d’intervention reposent sur deux grands concepts : le rétablissement et
I’empowerment. Contrairement au modele biomédical, les professionnels de santé ne prennent
pas seulement en compte les déficiences de la personne mais surtout ses ressources et capacités.
Pour répondre a ces principes, les outils mis en place peuvent étre (liste non exhaustive) :

e Surun versant cognitif et émotionnel : les thérapies cognitivo-comportementales (TCC)

et la remédiation cognitive

e Sur un versant social : les entrainements aux habiletés sociales (EHS), les groupes sur

les ressources personnelles et le rétablissement (des groupes de gestion du stress et

d’estime de soi),
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e Pour la compréhension du trouble : I’éducation thérapeutique, la psychoéducation.

e Dans I’accompagnement des proches : groupe Profamille, rencontres.

Le décret de juillet 2017 relatif au projet territorial de santé mentale met en avant I’importance
d’un accés rapide a des soins de réhabilitation et d’accompagnement social et médico-social.
@31

e Le rétablissement

Le concept de rétablissement s’est développé dans les années 1990. En 1993, Anthony le
définit comme « un processus profondément personnel et singulier de transformation de ses
attitudes, de ses valeurs, de ses sentiments, de ses buts, de ses compétences et de ses réles. C’est
une facon de vivre une vie satisfaisante, prometteuse et utile, en dépit des limites causées par
la maladie. Le rétablissement implique 1’élaboration d’un nouveau sens et d’un nouveau but a
sa vie en méme temps que 1’on dépasse les effets catastrophiques de la maladie mentale.» %)
Ce concept apparait avec les changements de paradigme dans le systéme de santé en France. Il
s’oppose au terme de « guérison », car se rétablir c’est vivre avec sa maladie et adapter ses
habitudes de vie, trouver un nouvel équilibre pour étre épanoui. #4

En ce qui concerne le rétablissement en santé mentale, Leamy M, Bird V et leur équipe de
recherche ont élaboré un cadre conceptuel du rétablissement personnel, en identifiant cing
composantes dans le processus de rétablissement d’une personne appelées CHIME “5) :

- Connectedness : connexion avec les autres (soutien d'autrui et appartenance a la

communaute),

- Hope and optimism : espoir et optimisme pour l'avenir (motivation a changer, pensée

positive)
- Identity : identité (surmonter la stigmatisation, reconstruire ou redéfinir I'identité),

- Meaning and purpose : sens dans la vie (sens de la maladie mentale, expériences, qualité

de vie, réles sociaux, objectifs)
- Empowerment : pouvoir d’agir (responsabilité personnelle, contréle, concentration sur

les points forts)

Le TSA étant un trouble que les personnes présentent a vie, il est pertinent de les
accompagner dans leur démarche de rétablissement, afin qu’ils (re)trouvent une bonne qualité
de vie, qu’ils soient intégrés dans la société et épanouis dans leurs occupations. L autisme est
qualifié de spectre car ce trouble se présente sous formes trés hetérogeénes selon les personnes.
Les problématiques liées au trouble et leurs répercussions dans la vie quotidienne des personnes

sont donc subjectives et propres a chacun.
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Les personnes qui regoivent un diagnostic de troubles du spectre autistique peuvent souffrir de
problématiques identitaires. Les adultes présentant un autisme de haut niveau ont des
compétences intellectuelles qui leur permettent de comprendre que certains de leurs
comportements sont « socialement inacceptables » et camouflent leur vraie identité, jouent un
role. Pour certains, I’annonce du diagnostic, souvent tardif, remet en question toute leur histoire
de vie. lls doivent se reconstruire autour du diagnostic, retrouver leur place dans la société, leurs
différents roles sociaux(®. Cette problématique fait partie du processus de rétablissement, il est
donc important pour le thérapeute et la personne de I’identifier et le prendre en compte dans

I’accompagnement.

e L’empowerment

La traduction de ce terme en francais ne fait pas consensus, on retrouve donc dans la
littérature plusieurs notions comme le pouvoir d’agir, I’autodétermination ou plus récemment
I’empouvoirement, 1’encapacitation. L’OMS définit ce concept comme faisant « référence au
niveau de choix, de décision, d’influence et de controle que les usagers des services de santé
mentale peuvent exercer sur les événements de leur vie. La clé de I’empowerment se trouve
dans la transformation des rapports de force et des relations de pouvoir entre les individus, les
groupes, les services et le gouvernement. » (46)
Dans la réhabilitation psychosociale, I’empowerment de la personne apparait tout au long de
I’accompagnement dans son projet personnalisé mais aussi dans 1’établissement de la relation
thérapeutique avec les différents professionnels de santé. En effet, la personne tient une place

prioritaire dans la prise de décisions et les choix concernant son projet de vie. *7)

Les valeurs de D’ergothérapie sont en adéquation avec celles de la réhabilitation
psychosociale, valeurs qui pronent le rétablissement et I’empowerment des personnes. En effet,
les notions principales de la réhabilitation psychosociale placent la personne au coeur de sa prise
en soin et la rendent actrice, experte dans la connaissance de ses capacités et limites. De plus,
la réhabilitation psychosociale vise 1’autonomie de la personne, son bien-étre et sa participation

a la société. Toutes ces notions sont centrales dans les missions de I’ergothérapeute.®)
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Conclusion :

Ces trois concepts réunis apportent une lumiére et un axe de réflexion a propos des termes
de la question de recherche. En effet, il existe une synergie entre I’ergothérapie, la réhabilitation
psychosociale et les problématiques occupationnelles rencontrées par les adultes vivant avec un
TSA sans déficience intellectuelle. Les valeurs et fondements de 1’ergothérapie donnent des
clés au professionnel pour identifier les troubles d’ordre occupationnel auxquels peuvent faire
face ces personnes et qui entravent leur bien-étre quotidien. De plus, les principes de la
réhabilitation psychosociale apportent des éléments de réponses quant au type
d’accompagnement envisageable pour ces personnes et a la place de 1’ergothérapie dans cette
démarche. Cependant, comment est intégrée 1’action sur I’engagement occupationnel en
réhabilitation psychosociale ? Quels sont les axes d’intervention des structures inscrites dans
cette démarche ?

Tout ceci souléve donc une piste a explorer davantage pour faire émaner plus de données

probantes et vraiment spécifiques a ce sujet.

1.6. La question et I’objet de recherche

La revue de la littérature a permis de faire un état des lieux théorique :

- Des problématiques de la population : en lien avec les déficits engendrés par le TSA, il a
été mis en évidence des difficultés sociales et occupationnelles dans les activités de la vie
quotidienne, qui entrainent un isolement, une restriction de participation dans la société, et
de ce fait une moins bonne qualité de vie.

- Du type d’accompagnement possible pour ces personnes : en lien avec le plan autisme en
France, le but est de renforcer I’offre de soins avec une approche inclusive, développer les
accompagnement dans leur milieu de vie et non dans des institutions et axer les
interventions sur la participation sociale et I’insertion professionnelle.

- De la pratique de I’ergothérapie pour ce trouble : les données littéraires concernant la
population adulte avec un TSA s’orientent surtout sur le travail sensoriel et 1’accés a
I’emploi, alors que les compétences de I’ergothérapeute en santé mentale révelent son
aptitude pour I’accompagnement sur I’aspect occupationnel.

L’enquéte exploratoire a pu compléter ces données de littérature par un constat de terrain, grace

aux propos relatés par quatre ergothérapeutes. Dans le domaine de I’occupation sont ressortis

les axes d’intervention sur I’engagement, la participation et I’équilibre occupationnels, grace a
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des modeéles conceptuels en ergothérapie (notamment le MOH) et des outils de réhabilitation
psychosociale.

Le cadre conceptuel a pu apporter un éclairage théorique sur le MOH, le concept d’engagement
occupationnel et la réhabilitation psychosociale. La recherche va donc s’effectuer dans le but
de développer et explorer le lien entre ces trois composantes et identifier leurs apports et limites

dans I’accompagnement en ergothérapie aupres des adultes qui ont un TSA.

La question de recherche est : Comment I’ergothérapeute inscrit dans une démarche de
réhabilitation psychosociale peut-il favoriser ’engagement occupationnel des adultes

ayant un trouble du spectre autistique sans déficience intellectuelle ?

L’objet de cette recherche est d’explorer I’ergothérapie pratiquée dans une démarche

de réhabilitation psychosociale aupres des adultes ayant un TSA sans DI dans le but de favoriser
leur engagement occupationnel.
Cette recherche vise a explorer les modalités et la mise en ceuvre de 1’accompagnement en
ergothérapie aupres des adultes ayant un TSA sans DI en ce qui concerne leur engagement
occupationnel. En effet, d’apres la revue de littérature, le but de cette recherche est d’avoir un
regard sur les pratiques des ergothérapeutes sur le terrain au travers de leurs expériences
subjectives, mais aussi sur la réhabilitation psychosociale et les interventions en ergothérapie
aupres de ce public en France.

2. Matériel et méthode

Dans cette partie, tout le processus de recherche est décrit pour identifier la

méthodologie employée et comprendre les résultats qui en découlent.

2.1. Choix de la méthode de recherche

Pour apporter des éléments de réponses a la question de recherche, une recherche clinique
est employée. La méthode de recherche clinique est une approche qui fournit un recueil de
données qualitatives. D’aprés Eymard C, « la méthode clinique cherche a rendre compte de la
vérité du sujet et non d’une vérité en soi »*%. Dans le cadre de cette recherche, le but est
d’étudier qualitativement le type d’accompagnements proposé en France par les

ergothérapeutes aupres des adultes ayant un TSA sans déficience intellectuelle au sein d’un




27

systéme de réhabilitation psychosociale. La recherche clinique semble pertinente car cela reléve
d’une exploration de I’expérience vécue et rapportée subjectivement par des ergothérapeutes.
C’est cette interaction entre le chercheur et les participants qui est recherchée dans cette
méthode. De ce fait, le chercheur est autant sujet de recherche que les personnes
interviewées®?, les deux personnes deviennent « partenaires dans la recherche »®V, Ces
échanges prennent en compte le vécu et ressenti de la personne interrogée et permettent de
recueillir différentes approches et visions, propres a chacun des intervieweés. Le retour
d’expérience livré par les ergothérapeutes confronté¢ a la théorie apporte une analyse du

phénomeéne étudié.

e Population et critéres d’inclusion et d’exclusion

Ce sont les professionnels qui sont interrogés (et non les patients) car le but est d’explorer
leurs méthodes d’accompagnement et leur perception professionnelle. La recherche est dirigée
vers les ergothérapeutes qui accompagnent ou ont accompagneé des adultes avec des TSA de
haut niveau et syndrome d’Asperger.

C’est un échantillonnage homogéne, pour focaliser la recherche sur un phénomeéne en

particulier et observer les convergences et divergences de la pratique professionnelle

Critéres d’inclusion : cette recherche inclus les ergothérapeutes diplomés d’Etat, non retraités,
pratiquants en France, auprés du public spécifié dans la recherche, dans une démarche de

réhabilitation psychosociale ou non.

Criteres d’exclusion : cette recherche exclue les ergothérapeutes qui interviennent aupres des
enfants ayant un TSA sans ou avec une déficience intellectuelle et aupres d’adultes ayant un
TSA avec déficience intellectuelle. Elle exclue aussi les ergothérapeutes qui ne pratiquent plus

et ceux qui pratiquent a 1’étranger.

e Sites d’exploration
La recherche de candidats éligibles s’axe vers les institutions ou travaillent des ergothérapeutes
qui accompagnent des adultes avec des TSA de haut niveau : centres de réhabilitation, centres
ressources, SAMSAH spécialisés dans le TSA.
Un site internet réunit beaucoup d’informations sur tous les centres de réhabilitation

psychosociale en France et notamment la présence d’ergothérapeute dans 1’équipe
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pluridisciplinaire®?. C’est grace a ce canal que 1’on peut initier la recherche des coordonnées

des ergothérapeutes susceptibles de correspondre aux critéres d’inclusion.

2.2. Choix de ’outil théorisé de recueil de données

Le recueil de données s’effectue par le biais d’entretiens semi-directifs. Cette technique
consiste en un échange oral entre le chercheur et le sujet interviewé. Le terme « semi-directif »
signifie que le chercheur prépare un guide d’entretien avec seulement quelques questions pour
orienter la discussion et se donner des points de reperes mais cela reste un échange et non un
interrogatoire questions/réponses. Pour cela, le chercheur emploie des questions ouvertes ou
neutres, prépare des questions de relance et utilise des techniques de communication comme la
reformulation, la complémentation et la clarification. L’entretien semi-directif est donc un

dialogue, un moment de partage entre le chercheur et le participant.

L’objectif est d’explorer le sens d’un phénomene étudié au travers de la perception des
participants mais aussi du chercheur dans une dynamique de co-construction. Ici, le phénomeéne
étudié concerne I’accompagnement des adultes ayant un TSA sans DI en France. L’entretien
semi-directif est choisi comme technique car cette recherche vise a recueillir la perception des
ergothérapeutes a ce sujet, au travers de leur expérience professionnelle en réhabilitation
psychosociale et s’intéresser a leur vision, leur vérité, prendre en compte les singularités de
chacun. L’aspect semi-directif de I’entretien peut amener différentes pistes de réflexion, des
nouveaux points de vue, ce qui offre des informations riches pour la recherche. Cette technique
donne acces a la spontanéité des réponses des participants.

Cependant, réaliser un entretien semi-directif conforme nécessite des compétences
particuliéres de 1I’enquéteur, avec une préparation conséquente en amont. Cette outil se basant
sur I’interaction entre deux personnes est donc dépendant de deux sujets vivants, qui ont chacun
leurs singularités, ce qui peut apporter beaucoup de biais pendant 1’échange mais aussi dans
I’analyse et I’interprétation du chercheur. C’est pour cela que le chercheur doit concevoir un

guide d’entretien et anticiper les biais avant les entretiens.

e Les conditions de I’entretien
Trois ergothérapeutes participent a la recherche. Les entretiens s’effectuent par téléphone.
Ce type de communication est choisi car il donne un large acces aux ergothérapeutes exercant

dans toute la France, ce qui augmente le champ d’action pour solliciter des participants et



29

recueillir des informations pour la recherche dans un temps imparti par les délais de soumission
au memoire.

A la différence d’un entretien face a face, le téléphone peut apparaitre comme un outil de
médiation entre les deux interlocuteurs. En effet, pour certains, ne pas faire face a la personne
peut les rassurer, leur Gter une certaine pression pour se livrer davantage. De plus, d’un point
de vue pratique, il peut sembler plus simple pour le participant de se rendre disponible sans
avoir a se déplacer a un point de rendez-vous.

Cependant, la communication par téléphone comporte un certain nombre de limites. En
effet, I’entretien téléphonique ne donne pas acceés au langage non verbal qui peut étre trés
enrichissant et complémentaire du discours. L’attention des interlocuteurs peut étre divisée s’il
réalise d’autres activités en méme temps, mais aussi en cas de problémes techniques dus a cet
outil de communication. Enfin, voir son interlocuteur, appréhender son langage corporel et ses
expressions faciales pendant la discussion, échanger des regards, ce sont des notions
primordiales pour établir une relation. Ne pas avoir acces a cela peut entraver le lien avec le
participant, amoindrir la relation de confiance, ce qui peut avoir un impact sur 1’échange oral et

les informations livrées par 1’ergothérapeute.

e Anticipation des biais et stratégies employées
- Subjectivité : les paroles de I’enquéteur peuvent induire, suggérer des idées ou fagons
de penser au sujet interviewé. Ce biais apparait aussi si I’enquéteur interprete, selon sa
vision, les réponses du sujet.
=> Letest de validité permet au chercheur de réduire au mieux ce biais grace aux remarques

de la cohorte d’entrainement.

- Sélection : les personnes sélectionnées pour les entretiens ne constituent pas un
échantillon représentatif souhaité pour 1’étude.
=>» Minimiser ce biais au moment du premier contact avec la personne lors de la prise de

rendez-vous en s’assurant qu’elle rentre dans les critéres d’inclusion.

- Méthodologiques : les questions posées par 1’enquéteur ne sont pas ou mal comprises

par le sujet. Elles ne permettent pas a I’enquéteur de recueillir les informations
souhaitées pour répondre a la question de recherche.
=>» Les questions doivent étre claires, ciblées, avec des mots simples. Elles ne doivent pas

induire ou influencer les réponses. La matrice de questionnement et le test de faisabilité
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permettent de réduire ce biais. La reformulation est nécessaire si ce biais se présente

pendant I’entretien.

- Affectifs : L’état émotionnel de I’enquéteur pendant 1’entretien puis lors de I’analyse
des réponses peut impacter son objectivité et apporter un jugement de valeur. De méme,
I’état émotionnel du sujet interrogé lors de I’entretien influence significativement leurs
réponses. Ces états vont aussi impacter leur écoute et influencer le lien qui va se créer
pendant 1’échange entre les deux personnes

=> |l est nécessaire de prendre du recul sur ses émotions et tenter de rester objectif afin de

minimiser les répercussions de I’état affectif.

- Cognitifs : ce biais peut concerner des sondés qui ont des difficultés d’attention, de
mémoire, de raisonnement, qui peuvent étre un frein a 1’élaboration des réponses.

=>» Identifier et prendre en compte ces difficultés dans la matrice de questionnement permet
d’élaborer des questions simples, claires. Echanger dans un premier temps pour fixer le

rendez-vous de I’entretien permet aussi d’évaluer ce biais.

- Socio-culturels : les divergences culturelles et sociales entre I’enquéteur et le sujet peut

amener un biais pendant 1’échange dans la réception et la compréhension des paroles de
chacun.
=>» Prendre en compte I’existence de ce biais pendant I’entretien pour éviter les stéréotypes,

les préjugés et étre ouvert aux différents visions de chacun.

2.3. Construction de ’outil

Lors du premier contact avec les personnes recherchées, qui se fait par e-mail ou par
téléphone, le chercheur propose au professionnel de participer a une étude a propos de
I’accompagnement de 1’ergothérapeute aupres d’adultes présentant un TSA sans DI dans un
cadre de réhabilitation psychosociale. De plus, il est annoncé aux participants qu’il s’agit d’un
entretien téléphonique de plus ou moins trente minutes.
Afin de préparer la rencontre, un guide d’entretien (Annexe 4) est élaboré avec des questions
déterminées en lien avec 1’objet de recherche et la matrice conceptuelle (Annexe 3). Pour un
entretien de type semi-directif, seules quelques questions sont nécessaires, afin d’orienter le fil

de la conversation.
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Le terme d’engagement n’est pas évoqué par le chercheur en premier lieu, car le but est de
savoir si ce concept apparait dans le discours des participants, d’une part comme étant une
problématique pour le public visé par I’étude et d’autre part comme étant un axe d’intervention
pour I’ergothérapeute.

L’outil doit étre réalisé avec pour objectif d’inviter le participant a se plonger dans son
expérience professionnelle, retracer ses prises en soin pour se reconnecter avec les ressentis
subjectifs vecus. Pour arriver a cela, le vocabulaire et la formulation des questions sont donc
trés importants.

La question inaugurale amene le sujet de 1’étude et s’axe sur I’exploration des différentes
problématiques de la vie quotidienne rencontrées par les adultes qui ont un TSA. Les questions

suivantes abordent les liens entre les trois composantes.

e Test de faisabilité

Afin de valider le dispositif de recherche, les premiers entretiens sont réalisés aupreés d’une
cohorte d’entralnement qui, a la fin de I’entretien, émettent un retour a 1’enquéteur sur
I’échange, a propos du contenu, de la formulation des questions, de leurs ressentis. Ce test
permet de réajuster si besoin le guide d’entretien mais aussi la posture de I’enquéteur lors de
I’échange et de ce fait, réduire les biais.
Pour cette recherche, la cohorte d’entrainement est constituée d’un seul ergothérapeute. Apres
plusieurs écoutes de ’entretien, une prise de recul et les remarques de I’ergothérapeute,
plusieurs points sont notables.
Tout d’abord, les questions étant ouvertes et plutot larges, il peut étre difficile pour le participant
de comprendre ce qui est attendu, c’est ici que les questions de relances ont leur importance.
Cependant, ce type de questions permet une liberté d’expression de la personne ainsi qu’un
apport riche d’informations et singulier a chaque entretien.
De plus, les réponses données par le participant comportent souvent des exemples concrets liés
a sa pratique, concernant des personnes qu’il suit et ses actions en tant qu’ergothérapeute. Cela
montre que les questions posées aménent bien 1’ergothérapeute a examiner sa pratique et puiser
dans son expérience professionnelle.
Cependant, les questions posées n’ont pas permis de récolter beaucoup d’informations sur les
approches spécifiques employées par I’ergothérapeute. Il faudrait donc développer ce point,
pour avoir acces a plus de renseignements a propos de la pratique concréte de 1’ergothérapie

aupres du public vise.
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En globalité, les questions sont jugées pertinentes, concordantes dans la chronologie, mais il
faut faire attention parfois a la redondance en prenant bien en compte les éléments déja apportés

avant d’amener les questions qui suivent.

e Déroulement de ’enquéte

L’entrée en contact avec les participants de ’enquéte se fait par mail ou téléphone. Une
présentation succincte de 1’étude est énoncée aux ergothérapeutes intéressés par la recherche et
un rendez-vous téléphonique est pris.
Chaque entretien commence avec I’explication des modalités. En effet, les entretiens sont tous
enregistrés et retranscrits (Annexe 5). Il est indiqué aux participants 1’exacte utilisation des
enregistrements puis sont énoncés leurs droits conformément au Réglement Général Européen
sur la Protection des données (RGPD)®3). Enfin, une acceptation orale est demandée.
Une fois cette étape validée, I’entretien commence avec le sujet de la recherche énoncé, c’est-
a-dire I’accompagnement en ergothérapie et en réhabilitation psychosociale des adultes ayant
un TSA sans DI et la question inaugurale du guide d’entretien est posée.
L’échange peut se poursuivre au-dela des questions notées dans le guide, si la conversation s’y
préte et plus de maniére informelle. A la fin de I’entretien, un temps est dédié aux participants

s’ils souhaitent ajouter d’autres informations, puis ils sont remerciés et 1’entretien est clos.

e Choix des outils de traitement et d’analyse de données

Le traitement des données s’effectue par le biais d’une analyse thématique. Cette technique
consiste a faire une analyse de contenu du discours des participants pour en dégager des themes.
Tout d’abord une analyse longitudinale, c’est-a-dire pour chaque entretien séparément, permet
de synthétiser les éléments de réponses aux cing questions. Puis une analyse transversale est
réalisée, en regroupant et en associant les propos des trois ergothérapeutes et pour chacune des

questions, pour mettre en évidence des similitudes ou des différences dans les discours.

3. Résultats
Voici les résultats obtenus apres la réalisation des entretiens semi-directifs aupres de trois
ergothérapeutes. Les résultats présentés sont traités manuellement par le biais d’une analyse de

contenu des différents discours.
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3.1. Données descriptives

Deux ergothérapeutes (E1 et E2) travaillent dans un centre de réhabilitation psychosociale

et I’autre ergothérapeute (E3) travaille dans un Service d’Accompagnement Meédico-Social

pour Adultes Handicapés (SAMSAH) spécialisé dans 1’autisme ouvert depuis un peu moins

d’un an et anciennement dans un centre de réhabilitation psychosociale. Ce SAMSAH n’est pas

officiellement considéré comme un service de réhabilitation psychosociale mais y ressemble

beaucoup dans 1’approche utilisée pour I’accompagnement du public accueilli.

E2 a recu une formation sur le MOH. E1 prévoit d’y participer prochainement.

3.2. Analyse longitudinale avec un tableau de synthese des entretiens

ENTRETIEN 1

ENTRETIEN 2

ENTRETIEN 3

QUESTION 1
Problématiques
rencontrées par la

population

QUESTION 2
Type
d’intervention en
ergothérapie
(Evaluation et

accompagnement)

Ils ont des activités,
mais souvent des centres

d’intéréts restreints

Perception de la qualité
de vie propre a chacun.
Facteurs de qualité de
vie altérée : souffrance
de la différence,
incompréhension de
I’entourage, troubles
psychotiques associés.

Evaluation initiale :

échelles d’autonomie,

mises en situation.

Notion de déséquilibre :
Investissement extréme
ou difficultés de
participation

Ressources internes : se
connaitre, valeurs et
intéréts
Ressources externes :
environnement

bienveillant (entourage)

Evaluation initiale :
OPHI (issue du MOH),

entretien oral semi-

directif pour évaluer la

participation

Difficultés :
Occupations au
domicile, gestion
administrative, gestion
du temps, organisation.
Autonomie au transport,
emploi.
Problématiques
sensorielles et

motivationnelles.

Evaluation initiale :
Vineland (VABS) pour

évaluer le niveau

d’autonomie.



QUESTION 3
Outils
d’évaluation,
impact de

P’intervention
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Intervention : groupes
de médiations,
programme de

réhabilitation, visites a

domicile et a I’extérieur,

Obijectifs principaux :

accompagnement de la
reprise professionnelle
ou des études,
restructuration de
I’organisation du
quotidien, la
planification des
activités, favoriser les
interactions sociales,
développer les centres

d’intéréts.

occupationnelle de
facon globale.

Intervention : groupes
de réhabilitation comme
psychoéducation, EHS,

gestion du stress

(seulement pour TSA).
Et d’autres groupes sur

les compétences
émotionnelles.

Suivi individuel, visites

a domicile et a

Pextérieur.

Obijectifs principaux :

structuration de la

routine, équilibre
occupationnel, gestion

du temps, insertion

sociale.

Activités partagées pour
établir la relation.
Entretien oral semi-

directifs.

Intervention : en équipe,
au service, visites a
domicile et a I’extérieur.
Prochainement, volonté
de créer des groupes,
des ateliers dans une
approche de

réhabilitation.

Obijectifs principaux :

sensorialité, gestion
administrative,
organisation, autonomie
dans les transports,
gestes du quotidien,

acces a ’emploi.

Importance de la prise en charge pluridisciplinaire.

Observations
comportementales,
entretien avec la
personne et avec

I’équipe.

Pas de bilan spécifique

Observations, feedback

de la personne,
changements dans le

quotidien, retour de la

personne sur 1’utilisation

des outils proposés.

Pas de bilan spécifique.

Obijectifs mesurables et

atteignables

Observations avec mises
en situation.
Grilles d’analyse
d’activités issues de la

méthode TEACCH.



QUESTION 4
La réhabilitation
psychosociale et

I’ergothérapie

QUESTION 5
La réhabilitation
psychosociale
pour les adultes
ayant un TSA
sans DI
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« On ne peut pas avoir
une approche de
réhabilitation
psychosociale sans
ergothérapeute dans
I’unité ¢a n’a pas de

sSens. »

Principes : réinsertion
sociale et
professionnelle dans la
Cité, retrouver une
autonomie, une
indépendance, un

logement.

Les définitions de
I’ergothérapie et de la
réhabilitation
psychosociale se
rejoignent.

« Quand je pense aux
patients, je ne vois pas
ou ils iraient. Sinon ils
seraient au domicile
avec un
accompagnement au
SAMSAH. »

C’est en concordance au

niveau de la posture etc.

« Ca matche tres bien. Les principes de

réhabilitation sont en
lien avec la pratique de

Je dirais que ce que ¢a I’ergothérapeute : avis

amene en plus c’estla  de la personne, la rendre
pluridisciplinarité, le actrice de son projet,
regard multiple, les autonomie, favoriser ses

interventions ressources.

d’équipe. »
Au SAMSAH, ce type
d’accompagnement est
plus difficile car les
personnes ont des plus
de difficultés dans la
conscience de leur

fonctionnement.

« Qui dit réhabilitation ~ Démarche pertinente et

psychosociale dit adaptée pour des profils

trouble psychiatrique et de trés haut niveau.

le TSA n’en est pas

un. » Problématique de

géneéralisation et
Méme si les personnes  transfert des acquis dans

ont un TSA a vie, cette le quotidien.

démarche est pertinente
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« Sur des groupes pour les accompagner
tournés vers les loisirs  dans le rétablissement et
ou les centres d’intéréts, I’autonomie au
je pense que les groupes quotidien.
mixtes sont intéressants,
mais c¢’est plus « Aujourd’hui on tend
compliqué pour d’autres vers des groupes
domaines, comme par transdiagnostics, pour
exemple les groupes de tout ce qui est
compétences sociales, la compétences

je pense qu’il faut que ~ émotionnelles. [...] Les

ce soit seulement des groupes axeés sur les
TSA. » compétences sociales ne
seront pas

transdiagnostics car les
déficits sont vraiment
différents suivant les
troubles.»

3.3. Analyse transversale des entretiens
Cette analyse met en confrontation les propos des trois ergothérapeutes pour percevoir si des

points communs ou des idées différentes ressortent. Cette mise en tension est effectuée pour les

cing questions.

e Lesadultes TSA sans DI, un profil occupationnel déséquilibré

Les trois ergothérapeutes mettent en évidence la présence de centres d’intéréts restreints,
un des facteurs caractéristiques du trouble autistique qui peut créer un déséquilibre
occupationnel, c'est-a-dire un surinvestissement dans une activité en délaissant leur
participation dans les autres activités, ou encore des niveaux d’engagement différents dans la
méme activité selon des périodes. En imaginant leurs patients, E1 note qu’ils pratiquent des
activités (de type loisirs) dans leur vie quotidienne. et E2 soulignent ce déséquilibre, E3 évoque
la notion de facteur motivationnel. En effet, elle rapporte le besoin important, par rapport a

d’autres personnes, d’¢léments motivants dans une activité pour que la participation des adultes
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TSA soit plus optimale. E2 la rejoint en indiquant aussi la grande place qu’occupent leurs
valeurs personnelles.

En ce qui concerne les autres difficultés liees a ’occupation, E2 et E3 recensent des
problématiques d’ordre organisationnelles, dans la mise en place d’une routine, dans la
gestion du temps, des taches domestiques et administratives. E2 prend exemple d’un patient
pour mettre en évidence des difficultés d’initiation de I’action et de changement de routine.
Pour les personnes accompagnées par E3, qui n’ont pas de DI mais ont tout de méme un degré
d’autonomie plus faible, il existe aussi des problémes sensoriels et des difficultés de conscience
de leur fonctionnement.

Les trois ergothérapeutes s’accordent sur la présence de troubles associés qui peuvent impacter
la qualité de vie comme la dyspraxie pour certains patients d’E3, des psychoses pour certains
patient d’E1 mais aussi et plus généralement de 1’anxiété. Ils peuvent aussi présenter d’autres
troubles psychiques, comme le relevent E1 et E2, tels que la souffrance de se sentir différent

et le manque d’estime de soi, qui se répercutent dans la gestion de leur quotidien.

Les caractéristiques qui ressortent des difficultés des adultes avec un TSA identifiées
par les ergothérapeutes sont :
- Les intéréts restreints et le besoin de motivation menant vers un déséquilibre occupationnel
- Les difficultés d’organisation dans les activités de la vie quotidienne
- Les troubles associés qui impactent leur quotidien

- Le degré d’autonomie hétérogéne

e L’ergothérapie comme vecteur pour I’autonomie

Tout d’abord, notons que deux ergothérapeutes sur trois (E1 et E2) assurent aussi la fonction
de coordination (ou case management), donc elles accompagnent aussi la personne au sein du
centre de facon plus globale et orientent la prise en soin selon les besoins exprimés.

En ce qui concerne 1’évaluation initiale, pour les ergothérapeutes, celle-Ci se concentre sur
le niveau d’autonomie et la participation. Elles passent toutes par un entretien avec la
personne. Mais pour cela, elles utilisent différents outils, comme 1’OPHI, issue du MOH, ou la
VABS, issue de la méthode TEACCH. E3 partage des activités avec la personne en ayant pour
objectif premier d’établir la relation de confiance et favoriser I’adhésion aux soins de la

personne.
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Au niveau des axes d’intervention, les trois ergothérapeutes identifient 1’objectif de
structuration des activités de la vie quotidienne sur tous les plans (soins personnels,
productivité et loisirs), I’instauration d’une routine pour un meilleur équilibre occupationnel.
Pour cela on retrouve la gestion du temps, de 1’administratif, 1’amélioration de certaines
fonctions exécutives comme la planification, 1’organisation. Pour les trois ergothérapeutes il y
a aussi 1’objectif d’insertion sociale et professionnelle. E3 ajoute dans sa pratique 1’aspect
sensoriel. Par rapport a I’engagement occupationnel, E1 et E2 vont chercher a développer
d’autres centres d’intérét pour les personnes. Dans le méme esprit, E3 va puiser dans les
activités signifiantes pour les personnes afin qu’elles s’engagent dans 1’accompagnement
proposé, qu’elles y trouvent une motivation. De plus, E2 et E3 mettent en avant la volonté de
développer les ressources de la personne. E2 différencie les ressources inhérentes a la

personne, ses forces et les ressources externes, liées a son environnement.

Pour répondre a ces objectifs, plusieurs moyens sont employés mais sont communs aux

trois ergothérapeutes. Elles réalisent des suivis individuels avec :

- des visites a domicile, entre autres pour mettre en place des outils en lien avec la
structuration de la routine (comme des plannings).

- en extérieur, pour le travail de I’autonomie avec des mises en situation dans les AVQ
comme les transports pour E3 ou I’emploi et les loisirs pour E1 et E2.

Elles pratiquent toutes les trois des ateliers en groupes (ateliers prévus a 1I’avenir pour E3) avec

un public transdiagnostic ou bien réservés aux TSA Ces ateliers sont des programmes de

réhabilitation psychosociale, qui abordent (entre autres) :

- les compétences émotionnelles : groupe de gestion du stress, gestion des émotions, estime
de soi...

- les compétences sociales : EHS, organisation de sorties...

- la connaissance du trouble : psychoéducation...

E1 méne des groupes avec différentes médiations. E1 et E2 animent certains ateliers proposés,

accompagnees d’autres professionnels de santé.

Elles insistent toutes les trois sur le suivi pluridisciplinaire et le travail en équipe tout
au long des prises en soins.
E1 explique que certains patients ont aussi un suivi avec un SAMSAH, donc une autre mission

de E1 est de collaborer avec 1’équipe de ce service pour coordonner les accompagnements.
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Les caracteéristiques qui apparaissent sont I’autonomie et la participation, I’insertion sociale
et professionnelle, les ressources de la personne, la complémentarité du suivi individuel et en

groupe et enfin la place de 1I’équipe pluridisciplinaire de réhabilitation.

e Des outils qualitatifs pour une évaluation finale portant sur les ressentis de la
personne
Afin d’évaluer 1’évolution de la personne, les trois ergothérapeutes mentionnent en premier
lieu I’observation, qui peut se faire a I’aide de mises en situations écologiques pour voir si les
outils travaillés sont investis par la personne et si elle est satisfaite. L’autre outil partagé par les
trois professionnelles est I’entretien avec la personne et 1’équipe pour avoir un retour oral sur
les ressentis, 1’état émotionnel et la satisfaction de la personne. E1 et E2 expriment le fait de ne
pas se servir de bilans, d’échelles normées, validées ou de des données quantifiables. Seule
E3 utilise des grilles d’analyse d’activités qui permettent de quantifier le taux de réussite de

I’activité réalisée en autonomie.

On peut voir ici que les deux principaux outils d’évaluation sont 1’observation et I’entretien,

qui donnent des données qualitatives.

e Des principes partagés par I’ergothérapie et la réhabilitation psychosociale

Les trois ergothérapeutes identifient un lien important entre ce métier et cette démarche. En
comparant les principes et valeurs des deux, E1 et E3 parlent d’autonomie de la personne,
notion recherchée par le métier d’ergothérapeute et par la démarche de réhabilitation. E2 améne
I’idée que la posture de I’ergothérapeute coincide avec cette démarche. Elle souligne aussi que
la réhabilitation met 1’accent sur le travail en équipe qui est une ressource importante dans
I’accompagnement. En lien avec la pluridisciplinarité, E1 appuie aussi cet aspect en énongant
les professionnels incontournables selon elle que 1’on retrouve dans un service étiqueté comme
pratiquant cette démarche : « des ergothérapeutes, des infirmiers, des neuropsychologues et des

médecins ».

¢ La réhabilitation psychosociale, une approche pertinente pour les TSA SDI
Les trois ergothérapeutes trouvent dans 1’ensemble que la démarche de réhabilitation

psychosociale est pertinente pour les problématiques de ce public, cependant elles modulent
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leurs propos avec des idées et questionnements différents. E1 explique que les personnes
peuvent aussi avoir un suivi par un SAMSAH spécialisé dans 1’autisme ou seulement un suivi
médical en libéral.

En ce qui concerne les activités proposées par les centres de réhabilitation psychosociale,
E1 et E2 ont le méme questionnement a propos de la mixité des groupes. Elles pensent que les
groupes transdiagnostics seraient appropriés pour les compétences émotionnelles mais pas pour
les compétences sociales, ou ici les déficits sont trés hétérogénes par rapport aux autres troubles
psychiatriques.

E3 releve la pertinence d’un accompagnement en réhabilitation psychosociale, surtout pour
les profils de trés haut niveau. Cependant elle note que pour les personnes qui ont plus de
difficultés dans la conscience de son fonctionnement, 1’autonomie dans le transfert des acquis
dans le quotidien, notion sollicitée par la réhabilitation psychosociale, serait plus difficile a
atteindre. C’est ici que la pratique du SAMSAH différe , car I’accompagnement peut étre plus
guidant et progressif pour acquérir de I’autonomie et plus centré sur 1’aspect écologique, c’est-

a-dire dans I’environnement de la personne.

L’analyse thématique de ces trois entretiens semi-directifs permet de dégager des

thémes principaux ressortis de leurs discours :

Le adultes avec un TSA, un  Les objectifs visés Les modalités d’action de
Thémes profil occupationnel en ergothérapie en I"ergothérapente grice aux
déséquilibré lien avec la RPS outils de RPS
Les intéréts restreints et le Les reszources de la La pluridisciplinarité en
besoin de motivation menarit perzomntie réhabilitation peychozociale
vers un déséquilibre
occupationnel L’autonomie et la Les interventions en individuel
participation et en groupe
Les difficultés d’organization
Caractéristiques dans les activités de la vie L’inzertion socio- L’obszervation et I’ entretien
quotidienne professionnelle comme outils dévaluation
Les troubles associés qu La mixité des groupes
impactent leur quotidien

Le degré d’avtonomis

hétérozéne
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Conclusion :

Au travers de cette étude, nous pouvons voir que les ergothérapeutes interviewées partagent
dans I’ensemble des idées communes, avec toutefois quelques divergences sur certains points,
qui proviennent de lea perception de leurs expériences personnelle et professionnelle.
L’analyse de contenu des propos tenus par les ergothérapeutes met en évidence ces
convergences de points de vue et note aussi les divergences. Cette enquéte donne une image, a
un instant T, de I’accompagnement des ergothérapeutes d’adultes avec un TSA sans DI, au sein
d’une structure qui offre des outils correspondant a une approche de réhabilitation

psychosociale.

4. Discussion des données

Dans cette partie, les résultats sont recontextualisés en fonction de la question et I’objet de
recherche. Cela permet d’apporter des éléments de réponse, tout en discutant la méthode de
recherche et les résultats obtenus. Cette discussion améne aussi un questionnement pour la

pratique professionnelle et élargit la vision des recherches possibles dans le domaine étudié.

4.1. Interpretation des résultats

Dans le discours des ergothérapeutes, on retrouve les deux principes de réhabilitation
psychosociale qui sont le rétablissement et I’empowerment. Cependant, ces deux mots
n’apparaissent dans aucun entretien, mais les termes employés comme « autonomie de la
personne », « acteur de son projet », « favoriser les ressources », refletent I’investissement actif

de ces deux principes dans les prises de soin des ergothérapeutes.

Au niveau du profil occupationnel de la population étudiée, la problématique
d’engagement n’est pas ce qui ressort le plus. Selon les trois ergothérapeutes interviewées, la
principale difficulté identifiée serait 1’équilibre occupationnel, di aux intéréts restreints avec
comme conséquence une atteinte de la participation. Cet équilibre occupationnel semble étre
aussi perturbé par le fait que ces personnes soient particulierement sensibles au facteur
motivationnel de I’activité. La motivation et I’intérét sont des notions retrouvées dans le concept
d’engagement occupationnel. De plus, ce qui revient aussi beaucoup dans le discours des trois
ergothérapeutes est le probléme de structuration et maintien d’une routine, or I’engagement est

un facteur agissant sur la mise en place d’une routine (comme démontré dans la matrice
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conceptuelle Annexe 3). En effet, le niveau d’engagement de la personne dans les différentes
activités du quotidien impacte son équilibre occupationnel. Par exemple, une personne
s’investit fortement dans son travail et ne prend pas le temps de faire des loisirs. Donc, méme
s’il n’est pas évoqué en premicre ligne, I’engagement entre aussi en jeu dans les difficultés
occupationnelles de ces personnes car finalement tous les concepts de 1I’occupation sont liés.
Le concept d’engagement n’est pas une notion encore bien définie dans le domaine de
I’occupation. Il est difficile de pouvoir séparer les différents concepts et savoir ce qui est
vraiment altéré. C’est un fonctionnement global et I’intervention pour favoriser de facon
générale 1’occupation humaine permet d’agir sur plusieurs points en méme temps.

En lien avec la mise en place d’une routine, I’autre problématique identifiée est I’organisation
dans les activités qui apparait comme un réelle difficulté et sollicite pour ces personnes
beaucoup d’énergie dans la gestion du quotidien. Certaines activités de la vie quotidienne
peuvent les rendre tres fatigables.

Les outils d’évaluation principalement utilisés par les ergothérapeutes sont 1’observation et
I’entretien. Ce sont deux méthodes qui donnent des informations qualitatives. Il n’existe pas
d’échelle validée spécifique pour évaluer I’évolution du niveau d’engagement dans les
occupations. Le retour oral de la personne sur ses ressentis et la satisfaction de sa gestion du

quotidien est important pour que I’ergothérapeute puisse réajuster son intervention.

4.2. Eléments de réponses a I’objet de recherche
L’objet de cette recherche était d’explorer 1’ergothérapie pratiquée dans une démarche de
réhabilitation psychosociale auprés des adultes ayant un TSA sans DI dans le but de favoriser

leur engagement occupationnel.

E3 a pu expérimenter le travail en centre de réhabilitation psychosociale et en SAMSAH
autisme. Elle souléve un point important concernant la diversité des profils rencontrés dans
cette population. En effet, la notion de « spectre » est clairement visible car les repercussions
du trouble sont trés variées chez ces personnes. L’hétérogénéité des difficultés rencontrées a
donc une influence sur le type d’accompagnement a proposer. En effet, dans la population qui
ne souffre pas de déficience intellectuelle, les personnes peuvent avoir différents niveaux de
conscience de leur fonctionnement et donc d’autonomie. De ce fait, E3 met en avant le fait que

I’approche de réhabilitation psychosociale qui base 1’accompagnement sur 1’empowerment,
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pourrait présenter des limites pour les personnes ayant un niveau d’autonomie moins élevé, car

ils ont besoin d’une guidance plus poussée.

En ce qui concerne les outils de réhabilitation psychosociale, les ergothérapeutes
interviewées sont en mesure de recevoir les personnes en individuel dans la structure, au
domicile ou a I’extérieur dans un environnement fréquenté par la personne. Pouvoir exercer
dans le milieu écologique de la personne est un réel avantage pour I’ergothérapeute. Comme
souligné par les participantes de 1’étude, la pratique de I’ergothérapie semble tres liée avec la
vision de la réhabilitation psychosociale, par rapport a la volonté de placer la personne au centre
de son projet de vie, de favoriser son autonomie et vivre pleinement avec son trouble au
quotidien.

De plus, les personnes peuvent suivre des ateliers en groupe. En réhabilitation psychosociale,
un grand nombre de programmes validés sont congus pour les troubles psychiatriques, ce qui
parfois peut ne pas répondre de fagon adaptée aux troubles du spectre autistique. Dans le centre
ou travaille E2, parmi environ trente programmes proposes, les groupes réservés aux TSA sont
la psychoéducation, les EHS et la gestion du stress. Suivant leurs besoins et objectifs, ils
peuvent aussi participer a certains groupes transdiagnostics. E2 note qu’aujourd’hui, de plus en
plus de groupes s’ouvrent pour les adultes avec un TSA, notamment sur le travail des
compétences émotionnelles. Pour rappel, les personnes vivant avec un TSA peuvent souffrir de
troubles psychiques associés comme, notamment, I’anxiété et la dépression, les psychoses, etc.
Les programmes de réhabilitation psychosociale peuvent donc se montrer bénéfiques aussi pour
ces troubles associées.

Comme le souligne E2, la réhabilitation psychosociale s’adresse en premier lieu aux personnes
souffrant de troubles psychiques. Lors des recherches de terrain pour trouver des
ergothérapeutes correspondant aux critéres d’inclusion, il s’est avéré que les centres qui font de
la réhabilitation psychosociale en France n’accueillent pas tous des personnes avec un TSA. Un
questionnement se pose alors : quelle est la place de ces personnes dans cette approche a I’heure

actuelle ? Quel est I’impact sur la perception de leur identité ?

Au niveau des axes d’intervention énoncés par les trois ergothérapeutes, on retrouve les
objectifs d’autonomie, de participation, d’insertion socio-professionnelle. Ces objectifs
coincident d’une part avec les principes de réhabilitation psychosociale et d’autre part avec les

missions et compétences de 1’ergothérapeute. De plus, un des moyens privilégiés des
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ergothérapeutes est de s’appuyer sur les ressources internes et externes de la personne, facteurs

primordiaux pour favoriser le rétablissement et I’empowerment en réhabilitation psychosociale.

4.3. Critiques du dispositif de recherche

Le fait de n’avoir interviewé que trois ergothérapeutes ne permet pas une généralisation
car cet échantillon n’est pas représentatif de la situation en France. S’entretenir avec un plus
grand nombre d’ergothérapeutes qui travaillent avec des adultes qui ont un TSA sans DI
permettrait d’enrichir et donner du poids aux données récoltés pour un meilleur niveau de
scientificite.

Comme évoqué dans la revue de littérature, peu d’études dans ce domaine ont été effectuées
avec le point de vue du patient. Dans le cadre de ce mémoire, la recherche n’a pas pu étre
réalisée aupres des patients mais il serait intéressant de récolter des données auprés d’adultes
ayant un TSA, pour connaitre leur perception, s’informer sur leur vécu au quotidien, leurs
besoins et leurs manques en termes d’accompagnement.

Concernant les criteres d’inclusion et d’exclusion de cette recherche, I’expérience
professionnelle des ergothérapeutes intervieweées n’était pas soumise a des conditions
spécifiques. En effet, I’année du diplome et le nombre d’années de carriére n’étaient pas pris
en compte. Cependant, ces deux éléments peuvent avoir une influence sur le contenu du

discours.

Pour cette étude, les entretiens se sont effectués par téléphone. Ce type de communication
peut impacter de maniére significative les résultats de la recherche. Il serait intéressant
d’effectuer cette recherche avec des entretiens en face a face, car cela pourrait modifier les
postures du chercheur et du participant, agir sur la relation et peut-étre modifier le contenu des

entretiens.

Les entretiens ont permis de récolter des données qualitatives. Le guide d’entretien, la
posture du chercheur pendant I’entretien ainsi que I’analyse et I’interprétation des résultats ont
inévitablement amené des biais. Les questions posées pouvaient parfois involontairement
induire ou orienter les réponses des participants.

La technique d’entretien semi-directif est tres complexe. Il faut donc une bonne maitrise de
cette technique en tant que chercheur. Une cohorte d’entrainement plus dense aurait été

bénéfique pour une meilleure élaboration de 1’entretien, avec un ajustement plus efficace des
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biais mais aussi des objectifs fixés. De plus, I’interprétation des résultats est aussi influencée

par la vision personnelle du chercheur.

4.4. Apports, intéréts et limites des résultats

Cette recherche a permis de recueillir des informations dans un domaine ou la population
adulte est encore peu explorée.

Les résultats indiquent que les adultes avec un TSA sans DI presentent de réelles
problématiques liées & leur occupation, ce qui met en évidence le besoin de pratiquer
I’ergothérapie aupres de cette population et pas seulement auprés des enfants, pour qui la prise
en soin en ergothérapie est beaucoup plus répandue.

La science de I’occupation est un apport scientifique récent qui peut ne pas étre encore
investi par tous les ergothérapeutes, notamment ceux dipldmés depuis plusieurs dizaines
d’années. Cette étude met en avant I’intérét et la spécificité de I’ergothérapeute, expert dans les
concepts de 1’occupation (ici au travers du Modéle de I’Occupation Humaine).

Cependant, le peu de résultats obtenus n’est pas représentatif de la situation sur le territoire
frangais, ce qui ne les rend pas valables scientifiquement.

De plus, les résultats sont biaisés sur plusieurs points inhérents au chercheur, au participant
et au dispositif de recherche. Avoir anticipé et pris en compte ces biais ont permis de les
diminuer. De plus, la technique de I’entretien semi-directif étant complexe a réaliser, les
entretiens aurait mérité d’étre plus développés de telle maniére que le chercheur puisse rebondir
sur certains termes (qui dans cette situation ont été laissés en suspens). De ce fait, les résultats

auraient pu étre plus riches.

4.5. Transférabilité pour la pratique professionnelle

Cette étude a démontré le manque d’accompagnement spécialisé pour la population cible,
dd, entre autres, a la diversité des manifestations du trouble. Les difficultés occupationnelles
auxquelles font face les adultes ayant un TSA sans DI sont un enjeu et une piste d’intervention
pour les ergothérapeutes. Dans ce domaine, la veille professionnelle semble un point important
pour accompagner aux mieux ces personnes, d’une part, au vu de la complexité du trouble du
spectre autistique et d’autre part, au vu du développement des sciences de I’occupation. Des
formations sur I’autisme et sur les modeles conceptuels liés a 1’occupation sont dispensées

aupres des ergothérapeutes pour alimenter cette veille professionnelle.
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L approche psychosociale tend a se développer en France. Toutefois, il existe des centres
de réhabilitation psychosociale qui ne comportent pas d’ergothérapeute dans 1’équipe
pluridisciplinaire et des centres qui n’accueillent pas de personnes ayant un TSA SDI. Ce
mémoire démontre (a2 moindre échelle) que I’ergothérapeute, dans sa pratique, s’inscrit
totalement dans une démarche de réhabilitation psychosociale. L’ergothérapie est une
profession médico-sociale et 1’aspect social de cette pratique est encore en développement,
notamment grace aux concepts autour de I’occupation qui aménent de nouvelles perspectives

d’intervention.

4.6. Perspectives de recherche
Cette étude s’est réalisée au travers du Modele de I’Occupation Humaine, donc des
recherches dans le méme domaine pourraient s’effectuer en se basant sur les principes d’autres

modeles conceptuels, qu’ils soient généraux ou liés a 1’ergothérapie.

De plus, pour approfondir ce mémoire, une méthode de recherche expérimentale se
montrerait pertinente, avec un groupe contréle qui ne recoit pas d’accompagnement en
ergothérapie dans un centre de réhabilitation psychosociale et un groupe témoin qui en recoit,
pendant un certain temps (par exemple 1 an). Cela pourrait apporter des données quantitatives

et montrer plus clairement I’impact sur ces personnes.

Pour alimenter les recherches scientifiques a propos des adultes avec un TSA sans DI, il
serait intéressant de mener des études qui interrogent directement la population, pour avoir leurs

ressentis, sans passer par un tiers.
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Annexe 1 : Tableau des résultats des banques de données

Sélection Sélection _
Base de Sélection
Mots cles ) selon le selon le _
donnees ) ) selon le titre
texte résumé

Articles

retenus

young adult
AND autism
AND
participation
Adulthood
AND autism
spectrum PubMed 74 16 5
disorder AND
transition
Autism AND

psychosocial

PubMed 76 23 9

rehabilitation
AND

PubMed 14 3 1

occupational

therapy

Adulte ET
autisme ET
- BDSP 2 1 1
réhabilitation

psychosociale

Autisme de
haut niveau
ET adultes ET

EMconsulte 18 9 6

ergothérapie
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Annexe 2 : Tableau de synthese des références de la revue de littérature

Approche | Champ(s)
Theme/objet Methode Principaux Question, dimension
Sources Population théorique disciplinaire(s)
traité utilisée résultats qui n’est pas abordée
privilégiée | d’étude
1. Devenir étude descriptive | 24 adultes Sante sociale, | Comorbidité Evaluer les facteurs
socioprofessionnel monocentrique ayant le sciences psychiatrique d’intégration
et qualité de vie transversale syndrome humaines, (trouble anxieux) socioprofessionnelle et
de jeunes adultes | Etude de d’Asperger. sciences Seuls 6 sont en notamment les actions
Asperger. I’évolution socio | - Questionnaire | 7 femmes et médicales et emploi lors de a entreprendre par les
professionnelle ad hoc (données | 17 hommes paramédicales, | 1’étude. professionnels de
Alix Vincent, d’adultes ayant un | socio ont participé a psychologie, Qualité de vie santé au travail aupres
thése de syndrome démographiques | I’étude avec santé publique. | altérée (santé des équipes chargées
médecine, 2017 d’Asperger et expérience un &ge moyen psychologique, de I’accompagnement
professionnelle) | de 22.2 ans relations sociales) | de ces adultes.
(18 &4 30 ans) Le travail est pergu
- questionnaires comme
WHOQOL-Bref épanouissant.
IIs souhaitent un
- questionnaire accompagnement
COPSOQ. personnalisé, une
action en milieu
professionnel.
2. A cross-cultural | Etudes des méthodologie 14 Australiens Santé sociale, Les participants Comparer la
exploration of the | similitudes et d'échantillonnage | (4 hommes sciences taiwanais sont plus | participation sociale
everyday social différences de la | d'expérience agésde 16 a humaines, susceptibles de des adultes ayant un
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participation of participation 43 ans) et 16 sciences rester chez eux que | TSA avec celle de
individuals with sociale Exploration Talwanais (12 médicales et les australiens. adultes neurotypiques.
autism spectrum | quotidienne des interculturelle hommes agés paramédicales, | Les femmes
disorders in hommes et des de 19a45 psychologie, s’engagent plus exploration de
Australia and femmes atteints ans) atteints santé publique. | dans des situations | I'influence de la
Taiwan: An de TSAen d’autisme de sociales que les stigmatisation et des
experience Australie et a haut niveau hommes. attentes sociales sur la
sampling study Taiwan et/ou Les participants participation sociale
syndrome présentant moins quotidienne entre
Yu-Wei Chen, d’ Asperger de symptémes du hommes et femmes
2016 TSA et une anxiété | dans divers contextes
sociale plus élevée | culturels.
participent moins a
des interactions Recherches sur les
sociales. interventions qui
visent la compétence
Hétérogénéité sociale et I’anxiété
culturelle sur la sociale des personnes
participation avec un TSA.
sociale
Lien entre l'anxiété
sociale et la
participation
sociale.
3. Community and | Etude de la Etude Participants Santé sociale, | Diminution La recherche visant a
Social participation longitudinale ayant un TSA sciences significative de la | identifier les
Participation communautaire et | aupres du méme | agés entre 13 humaines, participation composants
Among sociale des groupe de et16ansala sciences communautaire de
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Individuals with adolescents personnes vague 1 et médicales et I'adolescence a spécifiques de services
Autism Spectrum | atteints de TSA pendant 5 entre 21 et 26 paramédicales, | I'dge adulte (63 a de case management.
Disorder lors de leur vagues. ans a la vague psychologie, 46%);
Transitioning to transition de Entre 2000 et 5 santé publique | L’intervention de Acces aux services de
Adulthood I'adolescence a 2009 83 % case manager a santé mentale
I'dge adulte d’hommes I'adolescence
Emily Myers, Prévalence de la | 17 % de permettrait une
2015 participation femmes meilleure
communautaire participation
et sociale dans communautaire et
les vagues 1 sociale a I'age
(adolescence) et adulte.
5 (age adulte)
Entretiens avec
les parents ou
tuteurs
4. Participation in | Evaluer la 2 phases : 24 jeunes Adolescent | Santé sociale, L’AYA-ACS
Daily Activities of | possibilité Comparaison de | adultesayant | and Young | sciences semble étre valable
Young Adults d'utiliser le la participation a | un autisme de | Adult humaines, pour identifier les
with High Adolescent and une activite haut niveau Activity sciences forces de la
Functioning Young Adult rapportée par des | d’environ 20 | Card Sort médicales et participation des
Autism Spectrum | Activity Card Sort | jeunes adultes ans (age (AYA- paramédicales, | jeunes adultes ainsi
Disorder (AYA-ACS) avec | atteints d'un TSA | moyen) ACS) psychologie, que les défis
des jeunes adultes | et de celle 17 hommes, 7 santé publique | personnels et
ayant un autisme | rapportée par femmes environnementaux
de haut niveau. leur tuteur dans diverses

activités adaptees a
leur age. L'AYA-
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Examiner les
obstacles a la
participation
signalés

ACS pourrait aider
les services en leur
donnant une
compréhension des
défis de la
participation
auxquels cette
population est
confrontée et en
aidant & développer
des interventions
centrées sur le

client.
5. Transition of Identifier les Etude qualitative | L'échantillon Santé sociale, Facteurs qui Faisabilité et mise en
Individuals With | obstacles et les de la litterature total sur sciences influent : ceuvre d’interventions
Autism to facteurs qui I'ensemble des humaines, I'inadéquation entre | dans les
Adulthood: A influencent la 17 études de sciences la personne et établissements
Review of transition de recherche médicales et I'environnement, d'enseignement
Qualitative I’adolescence a comprenait paramédicales, | l'incertitude quant | supérieur.
Studies I’age adulte chez 121 personnes psychologie, au réle des parents | Etablir une base de
les personnes atteintes santé publique | et le manque de données probantes
avec un TSA d'autisme, 186 services complets | pouvant servir a
parents ou ou intégrés. éclairer I'élaboration
tuteurs et 192 d'interventions et a

professionnels.

Les contextes
familiaux,
organisationnels et
politiques

améliorer la
communication en
équipe.
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susceptibles d'étre
ciblés pour les
interventions.

Les soutiens
devraient étre
individualisés et
axés sur les aspects
changeants de
I'environnement
social et physique
du jeune adulte
plutdt que sur le
changement de

comportement.
. ) ; Approche | Champ(s) o _ ) _
Theme/objet Methode ) o o Principaux Question, dimension
Sources . . Population théorique disciplinaire(s) |
traité utilisée S résultats qui n’est pas abordée
privilégiée | d’étude
6. Adults with Examiner les Etude qualitative | Adultes vivant Santé sociale, Les personnes Etude des
Autism Spectrum | études a propos de la littérature avec un TSA sciences souffrant de TSA problématiques
Disorders des adultes vivant humaines, sont rencontrées par les
avec un TSA sciences significativement adultes avec un TSA a
médicales et désavantagées en la vieillesse et le
paramédicales, | ce qui concerne processus de
psychologie, I’emploi, les vieillissement.

santé publique

relations sociales,
la santé physique et
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mentale et la
qualité de vie.

Manque de soutien
qui faciliterait
I’intégration a
I’ensemble de la
société et peu de
recherches sur les
facons d’¢élaborer
des programmes
d’interventions
plus efficaces pour
les adultes.

Recherches sur les
facteurs qui
ameélioreraient leur
qualité de vie.

8. L’entrainement
aux habiletés
sociales chez les
adultes avec
autisme

Etudier
I’efficacité des
ateliers
d’entrainement
aux habiletés
sociales.

Réalisation d’un
programme
d’entrainement
aux habiletés
sociales sur 11
semaines (une
séance par
semaine d’1/2
heure) avec pré
et post-
évaluations pour
les adultes et
leurs parents

4 hommes et 1
femmes agés
de 16 a 21 ans
et vivant avec
un TSA sans
déficience
intellectuelle
(et syndrome
d’ Asperger).

Théorie de
I’esprit
Habiletés
sociales

Santé sociale,
sciences
humaines,
sciences
médicales et
paramédicales,
psychologie,
santé publique

Les résultats aux
évaluations pré et
post ateliers sont
relativement simi
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Pour les adultes :

Théorie de
I’esprit,
reconnaissance
des émotions et
souffrance
dépressive

Pour les parents :

Reéciprocité
sociale,
comportements
anormaux,
empathie
9. Factors Etude sur Méthode mixte. | 167 Santé sociale, Les facteurs qui
Influencing the différentes Données participants sciences influencent la
Research méthodes visanta | quantitatives et principalement humaines, participation a la
Participation of identifier les enquéte 4 catégories: sciences recherche peuvent
Adults with facteurs qui qualitative - adultes médicales et étre classes comme
Autism Spectrum | influent sur la vivant avec un paramédicales, | ceux découlant des
Disorders. participation a la syndrome psychologie, valeurs du
recherche d’Asperger/ santé publique | participant, qui
longitudinale sur autisme de agissent comme un
I'autisme chez les haut niveau facteur de
adultes atteints de - adultes avec motivation ou de
TSA, y compris TSA et dissuasion; et ceux
ceux ayant une déficience basés sur la
déficience intellectuelle commodité, qui
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intellectuelle et
leurs aidants

- aidants
d’adultes avec
TSA avec DI
- adultes
neuro-

typiques.

agissent comme un
catalyseur ou un
inhibiteur.




Annexe 3 : Matrice conceptuelle
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occupationnelle

Sens donné aux
occupations

Variables . . . .
théoriques Critéres Indicateurs Indices Questions
Motivation de la
personne
. Déterminants
Volition
personnels de la
personne
Valeurs et intéréts de
la personne
L’étre Habitudes de vie
Habituation Réles sociaux
Culture de la
personne
Composantes
Modéle de Capacités de | physiques et mentales
I’Occupation performance . .
Humaine Experience vécue
2,3
(Gary Engagement dans les
: o occupations
Kielhofner, Participation
1985) occupationnelle | Dimension objective
Expérience subjective
Performance Réalisation de taches
L’agir occupationnelle avec un but
Habiletés motrices
_— Habiletés opératoires
Habiletés P
occupationnelles Habiletés de
communication et
d’interaction
Expériences vécues
. Identite
Le devenir
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Connaissance et
perception de toutes
les composantes

Compétence

occupationnelle

Routine

Comportement
productif,
responsabilités

Accord avec
I’identité

Adaptation

occupationnelle

Participation

Physique Objets, espaces
Relations aux autres,
. s
L’environnement . groupes
Social d’appartenance,
culture
Participation Realisation Routine, équilibre
occupationnelle d’activités occupationnel
Valeur de Implication de la
Sens donné a l’occupation personne
I’occupation (positive ou
négative) Ressenti subjectif
Engagement Valeurs de la 135
' . Etat émotionnel apres T
occupationnel | octoirs internes | Personnes >

Vécu subjectif

I’activité

Facteurs
externes

Rétroaction de
la société

Stigmatisation

AcCces a un
accompagnement

Environnement social
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Réhabilitation
psychosociale

Rétablissement

Connexion

Environnement
social, soutien
d'autrui et
appartenance a la
communauté

Motivation

Espoir et optimisme
pour l'avenir, pensée
positive

Identité

Surmonter la
stigmatisation,
assumer son identité,
congruence

Sens

Expériences, qualité
de vie, roles sociaux,
objectifs

Pouvoir d’agir

Responsabilité
personnelle, contrdle,
concentration sur les

ressources

Empowerment

Choix de la
personne

Autonomie

Acteur de son
projet de vie

Décisions prises par
la personne pour sa
santé dans son projet
de vie

Implication de la
personne

Focalisation sur ses
ressources internes et
externes

4,5
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Annexe 4 : Guide d’entretien

Theme : L’engagement occupationnel chez les adultes
TSA SDI

Question : Quand vous pensez aux occupations des
adultes ayant des TSA sans DI que vous accompagnez,
Comment décririez-vous leur participation a ces

occupations ?

Question de relance : A quelles difficultés sont-ils
confrontés dans leur quotidien et sur quelles ressources

peuvent-ils s’appuyer ?

Théme : Le type d’interventions mises en place en

ergothérapie

Question : Quel type d’intervention mettez-vous en
place pour accompagner ces personnes afin de travailler

I’engagement dans leurs occupations ?

Question de relance : Utilisez-vous une approche,
technique et/ou méthode particuliere pour les

accompagner dans leur engagement au quotidien ?
Theme : L’évaluation de 1’évolution

Question : Comment évaluez-vous 1’évolution de leur

engagement et I’impact de votre intervention ?
Question de relance : Parvenez-vous a identifier une

évolution significative de leur engagement ?

Théme: L’ergothérapie et la démarche de

réhabilitation

Objectif : S’appuyer sur des cas
cliniques pour savoir si la
problématique d’engagement dans

leurs occupations est présente.

Objectif : Connaitre les méthodes
d’interventions  proposés  par

I’ergothérapeute

Objectif : Savoir comment peut se
mesurer le niveau d’engagement

occupationnel

Objectif : Questionner la
compatibilité de I’ergothérapie et

la réhabilitation psychosociale
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Question : Selon votre expérience professionnelle,
comment la réhabilitation psychosociale influe sur votre

pratique d’ergothérapeute ?

Question de relance : Comment décririez-vous votre
pratique d’ergothérapeute au sein d’une structure de

réhabilitation psychosociale ?
Théme : La réhabilitation et les adultes TSA SDI

Question : En tant qu’ergothérapeute, que pensez-vous
de la démarche de réhabilitation psychosociale pour
I’accompagnement de ces personnes vers un

engagement occupationnel ?

Question de relance : A quoi pensez-vous Si je vous
évoque les principes de la réhabilitation psychosociale
pour accompagner ces personnes, notamment dans leur

engagement occupationnel ?

Objectif : Savoir si les principes

de réhabilitation semblent adaptés

pour  I’accompagnement

adultes TSA sans DI

des
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Annexe 5 : Retranscriptions des trois entretiens

Entretien 1 (35 minutes)  C =chercheur E1l : ergothérapeute interviewe

C : Pour mon mémoire de recherche je m’intéresse a l'accompagnement en réhabilitation
psychosociale aupres des adultes qui ont un trouble du spectre autistique sans déficience
intellectuelle. Pour commencer, quand vous pensez aux occupations de ces personnes que vous
accompagnez dans votre carriere comment vous pourriez décrire leur participation dans leurs

occupations au quotidien ?

E1 : Il se trouve que ces personnes-la ont déja des occupations dans leur quotidien. En fait
on se retrouve avec des personnes qui ont une certaine autonomie et qui font déja des choses
a ’extérieur. Aprés c’est mon constat a moi. Parce que ce qu'il faut savoir c’est que ce n’est
pas une grande partie des patients en ce moment. Si ¢a se trouve dans cing ans il y aura un
turn over et des profils différents. Ce qu’on peut retrouver aujourd’hui comme profils, la plupart

ont souvent des intéréts a coté qu’ils ont déja un peu cultivés.

C : Quels types d’intéréts ?

E1 : Plut6t loisirs.

C : Et que pouvez-vous Vvoir au niveau de leur investissement et de leur équilibre dans ces

occupations ?

E1 : lls ont souvent des centres d’intéréts restreints. Ils vont se développer souvent dans une

activité en particulier qui va étre exploitée.

C : En tant qu’ergothérapeute, par rapport a ces intéréts restreints, que pouvez-vous me dire de

leur qualité de vie ?

E1 : Je réfléchis par rapport a mes patients ... Ca dépend des patients. Ca va convenir a
certains parce qu’ils ne vont pas étre malheureux de ca et d’autres ne vont pas juger leur
qualité de vie mauvaise a cause de ¢a. Ca ne va pas étre parce qu’ils ont qu’un loisirs, ¢a peut
étre par exemple parce que leur famille ne les écoute pas, ils ne sont pas compris depuis qu’ils

sont enfants, ils ont toujours été différents et ils en ont souffert, la qualité de vie va plus se jouer
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la-dessus que par rapport a leur participation dans des activités. Apres je réfléchis... il y en a
qui ne vont pas exprimer de souffrances, qui vont étre bien par rapport a tout ¢a. Certains de
nos patients ont aussi des troubles psychotiques associés. Si je compare, je trouve que les
patients schizophrenes souffrent plus de perte d’élan, d’investissement dans les activités

extérieurs que les autistes de haut niveau.

C : En ce qui concerne I’ergothérapie, quels types d’intervention pouvez-vous mettre en place

pour accompagner ces personnes dans leur engagement dans leurs occupations ?

El : Onn’apas assez de personnes pour faire des groupes majoritairement avec des TSA. Donc
ils se retrouvent dans des groupes avec des psychotiques comme par exemple un groupe pour
organiser les sorties de la semaine d’aprés, discuter entre eux puis faire la sortie, dans ce groupe
il y a un patient ou deux avec d’autres pathologies, mais on va travailler sur la coopération en
groupe. Des fois on travaille en individuel pour restructurer leur organisation, la

planification de leurs activités mais souvent ils sont assez autonomes pour faire tout ca.

C : Donc dans ce groupe, quel est I’objectif pour eux ?

El: C’est dans une visée d’interaction de compétences sociales mais aussi prendre du

plaisir et élaborer d’autres intéréts aussi.

C : D’accord. Et au sein de votre structure de réhabilitation psychosociale en particulier,

comment pratiquez-vous 1’ergothérapie ?

El: On a la chance d’avoir une chef de service qui valorise 1’ergothérapie. Les personnes qui
entrent dans notre centre ont une batterie d’évaluations. Elle a forcément un bilan en
ergothérapie, des échelles papiers et des mises en situation écologiques. Ensuite on a une
liberté, on nous fait confiance, on a des facilités a mettre en place des médiations, d’en créer.
On est libre de gérer nos prises en charge comme on le souhaite (si on veut faire des VAD par
exemple). On a un champ de compétence large ici, on peut mettre en place et fabriquer des
bilans, des mises en situation écologiques, on va beaucoup a I’extérieur, on fait beaucoup
d’accompagnement pour la reprise d’études ou professionnelle. On a une formation de case

management. On anime les différents groupes du programme de réhabilitation psychosociale.
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La seule chose c’est que la remédiation cognitive n’est pas attribuée aux ergothérapeutes mais

seulement aux neuropsychologues, or on est forme pour.

C : Y a-t-il d’autres interventions auprés des adultes TSA que vous pratiquez en tant

qu’ergothérapeute ?

E1 : Non, c’est au cas par cas. Pour les prises en charge individuelles, les objectifs vont étre
ciblés en fonction de la personne. Et certaines personnes ont un accompagnement SAMSAH
a coté, donc il faut collaborer avec le SAMSAH aussi, au niveau des missions de chacun. Des
fois on essaye de faire un groupe de réhabilitation psychosociale (tous les groupes validés)
seulement avec des personnes avec un TSA.

A la fin de I’année, je vais recevoir une formation de 1’autisme par le biais de I’ANFE. Il faut
étre formé, ¢a apporte beaucoup. Donc maintenant j’ai une certaine vision, mais je n’aurai peut-

étre pas la méme apres cette formation.

C : Par rapport a ce qui est mis en place, comment arrivez-vous a évaluer une évolution de cet

engagement, cette participation dans les activités ?

El: On n’a pas de bilans papier, rien de validé. C’est vraiment de I’observation
comportementale, clinique dans la prise en charge et on en discute en équipe
pluridisciplinaire. Les personnes qui viennent ici sont entourées d’ergothérapeutes,
d’infirmiers, de neuropsychologues et d’un médecin. Donc ils sont entourés de beaucoup de
professionnels qui gravitent autour d’eux. Donc voila ¢’est une observation pluridisciplinaire
au quotidien finalement. Je n’ai pas d’échelles a te donner, d’outils pour évaluer ¢a. C’est sous

forme d’entretiens avec la personne et ’équipe

C : Ok. Je me questionne aussi par rapport a I’ergothérapie dans une démarche de réhabilitation
psychosociale. Selon votre expérience professionnelle dans la rehabilitation, comment cela

influe sur votre pratique ?

El: Pour moi ¢a n’influe pas car on ne peut pas avoir une approche de réhabilitation
psychosociale sans ergothérapeute dans I’unité ¢a n’a pas de sens. C’est de la réinsertion
dans la cité qu’elle soit sociale, professionnelle, ¢’est aussi trouver une autonomie, une

indépendance, un logement. Donc je ne vois pas comment il pourrait ne pas y avoir
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d’ergothérapeute dans une approche de réhabilitation psychosociale. Un centre qui se dit faire
de la réhabilitation a forcément des ergothérapeutes, des infirmiers, de neuropsychologues et
des médecins porteurs de 1’approche. Quand on regarde la définition de I’ergothérapie et la
définition de la réhabilitation psychosociale, finalement c’est assez proche. Le but de la
réhabilitation psychosociale c’est de donner au patient les clés pour vivre au mieux avec sa
maladie et d’étre inséré au mieux dans la société. Et ’ergothérapie, quand on prend la définition
de ’ANFE, c’est pareil, il y a la réduction du handicap mais pour que la personne soit bien dans
sa vie et ca peut passer par la reprise d’études, de formation, ou tout simplement vivre
tranquillement avec son logement et maintenir une autonomie avec un centre de jour. Cela fait
partie des approches de TCC et de remédiation cognitive. Nous les ergothérapeutes on est formé
a la remédiation cognitive et a 1’évaluation des fonctions cognitives, donc pour moi ¢a n’influe

pas car cela fait partie de mon métier en fait.

C : Que pensez-vous de la démarche de réhabilitation psychosociale pour accompagner ce

public ?

E1 : De toutes manieres, il n’y a pas d’autres structures. Quand je pense aux patients, je ne vois
pas ou est-ce qu’ils iraient. Sinon ils seraient au domicile avec un accompagnement au
SAMSAH. Il n’y a pas de structures pour ces adultes et toute la problématique a questionner
est dans les groupes. Cela pose question. Je me questionne sur la pertinence des groupes
mixtes (avec des personnes qui ont différents troubles). Par exemple cet apreés-midi, j’anime un
groupe fermé (qui s’étend sur 4-5mois) avec le jeu « dixit » et en ce moment il y a une personne
autiste sans déficience intellectuelle dans ce groupe et ¢ca se passe super bien. Et dans un autre
groupe, s’il y a des autistes et des schizophrenes et ¢a ne va pas forcément bien marcher. Je
pense que quand tu es dans une approche de loisirs, cela peut fonctionner pour les groupes et
dans ce genre de centres ou il y a surtout des psychotiques. Donc sur des groupes tournés vers
les loisirs ou les centres d’intéréts, je pense qu’il y a un intérét, mais c’est plus compliqué
pour d’autres domaines. Mais par exemple sur les groupes de compétences sociales, la je
pense qu’il faut que ce soit seulement des TSA.

La mixité des groupes peut leur permettre de se sociabiliser et de s’adapter aux autres. Mais
les accompagnements de ces personnes ne sont pas les plus compliqués, ce sont surtout ceux
aupres des personnes ayant un TSA avec une deficience intellectuelle, ou les fonctions

cognitives sont altérées, les compétences sociales sont compliquées et c’est 1a que c’est dur.
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Les personnes qui ont un TSA de haut niveau sont souvent suivis en libéral. Et la il faudrait

que le médecin oriente dans les centres.

C : D’accord, merci pour votre temps et pour vos réponses.
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Entretien 2 (28 minutes) C = chercheur E2 : ergothérapeute interviewé

C : Bonjour, je m’intéresse 1’accompagnement en réhabilitation psychosociale aupres des
adultes présentant un trouble du spectre autistique sans déficience intellectuelle et le lien avec
I’ergothérapie. Pour commencer, quand vous pensez aux occupations des personnes que vous

accompagnez, comment décririez-vous leur participation dans ces occupations ?

E2 : C’est vague. Un mot qui me vient... je dirais déséquilibre. J’ai un peu des extrémes qui
me viennent en téte comme le coté tres engagé, trés investi, avec beaucoup d’énergie, beaucoup
de valeurs. Et en méme temps des difficultés aussi pour participer, a cause d’obstacles, de

troubles. Mais souvent les deux se percutent et créent un déséquilibre.

C : Par rapport aux difficultés auxquelles ils se confrontent, quelles ressources identifiez-vous,

sur lesquelles ils peuvent s’appuyer ?

E2 : Il y a pleins de ressources possibles. Quand ils viennent en réhabilitation psychosociale,
on développe des ressources internes : mieux apprendre a se connaitre, réguler certaines
déficits et prendre conscience de ses forces pour pouvoir s’appuyer dessus, travailler sur ces
ressources, avec les valeurs, les intéréts. Puis développer les ressources externes, avoir un
environnement bienveillant, faire le tri, s’appuyer sur des personnes ressources, que ce soit dans

leur entourage ou dans leur travail, qu’ils s’entourent des bonnes personnes.

C : En lien avec ¢a, en tant qu’ergothérapeute, quel type d’intervention mettez-vous en place

pour les accompagner dans cet engagement, cet équilibre dans leurs occupations ?

E2 : Ca peut passer par une évaluation, un état des lieux de ce qui fait obstacle dans la situation
actuelle et identifier les forces sur lesquelles s’appuyer, trés globalement, ce qui est inhérent a
la personne et a son environnement. Et derriére travailler avec la personne sur certains objectifs

comme développer les facilitateurs.

C : Quelles approches ou techniques ou outils utilisez-vous pour 1’évaluation et I’intervention ?

E2: L’évaluation que j’utilise le plus est ’OPHI (Occupational Performance History

Interview), provenant du Modele de 1’Occupation Humaine car j’ai été formée a ca. C’est un
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entretien oral qui balaye vraiment comment la personne s’y prend dans sa participation
actuelle et les milieux dans lesquels elle évolue, ce qui permet de faire une synthése globale, de
poser les préconisations et de commencer un suivi en ergothérapie apres.

Je n’ai pas d’outils spécifiques en té€te pour I’accompagnement, je vais plus aller piocher dans
pleins de choses différentes en fonction des objectifs.

Au niveau des groupes proposés au centre qui contiennent seulement ce public, il y a la
psychoéducation, les EHS, la gestion du stress. Et de plus en plus ils ouvrent d’autres groupes
aux TSA. Aujourd’hui on tend vers des groupes transdiagnostics, pour tout ce qui est
compétences émotionnelles. Le groupe ACT, qui n’était pas ouvert pour eux avant, est trés
intéressant car ¢’est une thérapie d’acceptation et d’engagement, avec un versant émotionnel
et cognitif mais aussi le c6té mise en action qui répond aux valeurs personnelles (et il me fait
penser aux principes du MOH).

Donc plus globalement, tout ce qui est troisitme vague des thérapies cognitivo-
comportementales (TCC)!, ¢’est maintenant ouvert aux adultes présentant des TSA sans DI.
Parce que le fait de travailler I’engagement ¢a concerne tout le monde et ces groupes sont
beaucoup axés sur I’acceptation et cela concerne tous les troubles psychiatriques. Les groupes
axés sur les compétences sociales ne seront pas transdiagnostics car la les déficits sont

vraiment différents suivant les troubles et 1’objectif est donc différent aussi.

C : En parlant d’objectifs, quand vous pensez a vos suivis, quels types d’objectifs y a-t-il et

comment intervenez-vous ?

E2 : Je pense a deux suivis récents. J’ai aussi une fonction de coordination donc je ne fais pas
que des préconisations d’ergothérapie, mais plus une orientation de réhabilitation globale, donc
orientation vers des groupes, ou des suivis pouvant étre faits au centre ou a I’extérieur (comme
la psychothérapie par exemple).

Et pour les objectifs en ergothérapie, ce qui revient souvent c’est la structuration de la
routine de vie, en lien avec I’équilibre occupationnel. Par exemple, pour une personne, elle
avait de nouvelles responsabilités qu’elle n’avait jamais vraiment gérées dans sa vie

quotidienne, donc de I’anxiété, un changement dans sa routine, elle ne savait pas comment s’y

Troisieme vague de TCC : La premiére vague s’orienter sur la modification de I’aspect comportementale, la
deuxieme sur la modification des pensées (I’aspect cognitivo-comportemental) et la troisiéme s’axe sur
I’acceptation des pensées, des comportements et la pleine conscience.
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prendre. Elle a du mal a passer a I’action, a démarrer et aussi en lien avec la gestion du temps.
Donc j’ai proposé un suivi en ergothérapie. Il y a aussi ’accompagnement pour développer
un réseau social a I’extérieur, parce que c’est quelqu’un qui était assez isolé, donc on allait
faire des activités dans la cité pour travailler I’insertion, a travers des pratiques suivant ses
centres d’intérét. Ensuite pour travailler les déficits dus au trouble il y a les groupes
d’Entrainement aux Habiletés Sociales (EHS), la psychoéducation, la psychothérapie et
des groupes de gestion des émotions.

Le deuxiéme suivi, la personne avait un gros besoin de psychothérapie en lien avec I’estime
de soi et la flexibilité. c’est une personne qui ne se permet pas, qui a du mal a gérer son
quotidien, de pouvoir lacher, prioriser difféeremment, ¢ca demande un travail sur ses émotions
car il y a beaucoup de ruminations sur le fait qu’elle n’y arrive pas, qu’elle ne s’y prend pas de
la bonne fagon, que ce n’est pas possible autrement... donc ¢a demande un suivi en
psychothérapie aussi. Et travailler sur ses ressources en termes d’estime de soi et de
bienveillance envers soi-méme. Et en ergothérapie, j’ai proposé de voir avec elle la notion
d’équilibre occupationnel, car c’est une personne qui est a fond dans son travail, trés investie
mais au détriment d’autres sphéres, donc pour voir avec elle pour incorporer des temps
d’activités et pouvoir permettre une gestion du temps « terre a terre », comme des plannings
pour la gestion du temps et des activités, ce qui lui permettrait de mieux doser son nouvel
investissement, puis tout ce qui est EHS.

Ce que je remarque en ergothérapie, c’est qu’il y a beaucoup cette notion d’équilibre et de

routine avec ce public-la.

C : Comment évaluez-vous 1I’évolution de leur engagement et I’impact de votre intervention ?

E2 : Euh, par exemple, la premiére personne dont j’ai parlé, je I’ai vu chez elle tous les mois et
ce qui est intéressant, ¢’est que 1’évaluation (I’OPHI) se fait au centre, mais apres je propose
d’aller au domicile des personnes et c’est plus pertinent pour moi et pour eux, donc
I’intervention se fait en suivi a domicile, parce que ¢a permet de remettre dans le contexte et
souvent il y a besoin de mettre en place des choses, par rapport a la routine et ¢a passe aussi par
comment ils s’organisent de maniére trés concrete en visuel chez eux. Donc c’est trés important
pour moi de faire le suivi dans leur environnement.

Apres pour évaluer, ¢a va étre de I’observation, voir comment ils agencent visuellement chez

eux, les outils dont ils se saisissent, qu’ils mettent en place et leur retour, leur feedback et
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voir s’il y a des choses qui ont changé dans leur quotidien mais ¢a passe par le discours, je n’ai

pas de bilans, de grille d’évaluation précise.

C : En ce qui concerne la synergie entre la réhabilitation psychosociale et I’ergothérapie, selon
votre expérience professionnelle, comment la démarche de réhabilitation influe sur votre

pratique d’ergothérapeute ?

E2 : Ca matche trés bien. C’est en concordance au niveau de la posture etc. Je dirais que ce

que ca amene en plus c’est la pluridisciplinarite, le regard multiple, les interventions d’équipe.

C : Et que pensez-vous de la démarche de réhabilitation psychosociale pour accompagner le

public présentant un TSA sans DI dans leur engagement occupationnel ?

E2: C’est tout a fait pertinent. Mais qui dit réhabilitation psychosociale dit trouble
psychiatrique et le TSA n’en est pas un. La j’ai une personne que je suis depuis 5 ans et on
ne peut plus la garder. Mais pour elle comme son trouble est a vie, ¢a n’a pas de sens pour elle
d’arréter le suivi. Et c’est vrai que la réhabilitation n’est pas un suivi régulier a long terme
et ¢’est un trouble de naissance et qui évolue au long terme mais ¢’est tout a fait pertinent parce
que ces gens-1a ont besoin d’étre accompagnés pour mieux se connaitre et gérer certaines choses
compliquées chez eux, pallier leurs déficits. Et 1’accompagnement en réhabilitation

psychosociale est pertinent de par la posture et les outils et cela mériterait d’étre développé.

C : D’accord, merci pour votre temps et pour vos réponses.
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Entretien 3 : (32 minutes) C = chercheur E3 : ergothérapeute interviewé

C : Bonjour, je m’intéresse 1’accompagnement en réhabilitation psychosociale aupres des
adultes présentant un trouble du spectre autistique sans déficience intellectuelle et le lien avec
I’ergothérapie. Pour commencer, quand vous pensez aux occupations des personnes que vous

accompagnez, comment décririez-vous leur participation dans ces occupations ?

E3 : Donc la question c’est : quelles sont les problématiques rencontrées dans les occupations

par les personnes avec TSA, c’est ¢ca ?

C : Oui

E3 : Alors les problématiques pour lesquelles je peux intervenir, ¢a va étre beaucoup dans des
occupations au domicile, donc des taches du quotidien, des difficultés au niveau de la
gestion administrative parce que c’est trés lié a la gestion du temps et a I’organisationnel.
Ca va étre beaucoup des occupations en lien avec le fait de s’organiser pour faire ses courses et
a manger. Aprés c¢’est tout récent donc je n’ai pas beaucoup d’accompagnement. J’interviens
aussi dans I’autonomie au transport et je vais surement intervenir dans I’occupation dans la

vie active, autour de I’emploi.

C : D’accord, vous pouvez englobez toute votre expérience professionnelle, pas que celle du

SAMSAH. Dans ce que vous avez pu observer.

E3 : D’accord, donc ¢a ce sont les activités qui vont étre problématiques et qui vont amener un
suivi en ergothérapie. Aprés dans la participation a I’occupation, les principales problématiques
ou j’interviens c’est les problématiques sensorielles, organisationnelles. Et en fait les
problématiques organisationnelles sont d’autant plus difficiles quand le facteur motivationnel

est absent.
C : Facteur motivationnel, ¢a rejoint I’engagement ?
E3: Oui, la personne avec TSA fonctionne beaucoup par la motivation et dans la

participation occupationnelle, sur des choses qui vont moins les intéresser, leur participation,

leur performance et leur appétence dans les occupations vont étre différentes en fonction des
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activités et par rapport a d’autres personnes. Et cela peut jouer sur la pratique en ergothérapie
et pour d’autres professionnels de pouvoir trouver un aspect motivationnel qui permette la

participation aux activités.

C : Autant dans les activités que dans le fait d’adhérer a ’accompagnement ?

E3 : Oui

C : Quel type d’intervention mettez-vous en place pour les accompagner dans leur engagement

occupationnel, est ce que vois utiliser des approches ou techniques particuliéres ?

E3 : Alors cela demande un peu de réflexion .... Déja dans I’intervention il y a la phase avant
I’accompagnement qui est importante pour connaitre la personne et savoir quelles sont ses
motivations. Apres ¢a peut étre en général, si la personne a des difficultés dans la participation
sur certaines activités ca peut étre de renforcer avec certaines activités qui peuvent étre

motivantes pour la personne.

C : Et quand vous rencontrez la personne, au niveau de 1’évaluation des besoins et des objectifs,

vous avez un outil particulier ? Comment vous procédez ?

E3 : Pour I’instant, au SAMSAH, cette phase se fait en équipe, avec des coordinateurs de
parcours qui interviennent beaucoup dans cette phase, avec les neuropsychologues aussi. Donc
eux ils utilisent I’échelle Vineland, en anglais Vineland Adaptive Behavoir Scales (VABS),
c’est un questionnaire pour prendre connaissance de la personne et connaitre Son niveau
d’autonomie et son fonctionnement, crée par des neuropsychologues mais peut étre utilisé
par d’autres professionnels. Donc au SAMSAH c’est cet outil-1a et pour les personnes plus
réticentes a 1’accompagnement, on peut proposer des activités qui ne sont pas dans des
objectifs d’accompagnement mais plus plaisante et motivantes a partager ensemble pour
que 1’accompagnement et le professionnel soit attribué a quelque chose de motivant. Et dans

mon ancien travail ¢’était des entretiens semi-directifs, avec un tableau a remplir.

C : Et en ce qui concerne les interventions, quelles sont les modalités ?
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E3 : La premiére intervention se déroule dans le service pour ramener au cadre du SAMSAH,
les évaluations se font aussi plutt dans le service et la majorité des interventions se font a

domicile ou a ’extérieur.

C : Quels sont les objectifs principaux avec les personnes que vous suivez ?

E3 : Tout ce qui est en lien avec la sensorialité mais comme c’est des personnes qui viennent
d’arriver c’est plus de 1’évaluation pour comprendre leur fonctionnement sensoriel et ensuite
mettre en place des programmes sensoriels. Ensuite, au niveau administratif, trouver une
organisation peu codteuse en énergie a la personne pour gérer ses suivis administratifs que
ce soient courriers papiers ou informatique. Il y a aussi I’objectif d’autonomie dans les
transports, savoir se repérer. Pour d’autres ce sera de pouvoir s’organiser de fagon peu
colteuse, trouver des adaptations dans les gestes du quotidien qui seront difficiles car
certaines personnes sont dyspraxiques, comme plier, trier son linge, pouvoir faire son lit,

s’habiller etc. Voila pour I’instant et j’aurais surement des accompagnements liés a I’emploi.

C : au SAMSAH, comment intervenez-vous avec 1” équipe pluridisciplinaire ?

E3 : Au début on intervient auprés d’une personne beaucoup en bindome avec les autres
professionnels de I’équipe (neuropsychologue, éducateur spécialisé qui est coordinateur de
parcours, infirmier, ¢a dépend de 1’objectif) puis en individuel si ¢’est possible. On aimerait
par la suite mettre en place des ateliers ou ils peuvent échanger. Mais pour I’instant il n’y
a que 15 personnes sur 20 places. Donc pour I’instant on fait appel a des prestataires pour faire
des groupes d’habiletés sociales et professionnelles, des compétences pour rechercher un

emploi etc.

C : Comment évaluez-vous 1’évolution de leur engagement, leur participation et I’impact de

votre intervention ?

E3: Au SAMSAH, on commence a se poser cette question, car on se donne un objectif d’un
projet d’accompagnement de 6 mois donc on doit évaluer ou on en est avec la personne et ou
en est le projet. Donc I’idée ¢’est de mettre des objectifs mesurables et atteignables. La durée
limitée de 6 mois permet aussi a la personne de se repérer dans le travail que 1’on fait avec elle.

Et comme outil d’évaluation, ¢a peut étre de I’observation par des mises en situation et
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évaluer avec la personne si ¢a lui convient, si elle est satisfaite. Pour d’autres personnes, on
fait des grilles d’analyse d’activités chaque semaine, ou on liste les étapes de la tache ou de
I’occupation et on définit avec elle qu’on peut passer a un objectif suivant quand elle a validé
et réussi seule 80% des étapes. Par exemple, avec un monsieur qui avait 1’objectif de prendre
le bus seul pour aller au marché, on liste avec lui toutes les étapes, sortir de chez lui, étre prét a
I’heure, prendre ses affaires, trouver I’arrét de bus, monter dans le bus, valider son titre de
transport. .. Ensuite on évalue avec lui chaque séances s’il a échoué ou réussi seul, , réussi avec

aide et si ¢’est bon on peut passer a un niveau de difficulté supérieur et on répete la méme tache.

C : Cette grille est issue de quel modele de pratique ?

E3 : Elle est issue de la méthode TEACCH.

C : Selon votre expérience professionnelle, comment la réhabilitation psychosociale influe sur

votre pratique d’ergothérapeute ?

E3 : Pourquoi ¢a a un lien et pourquoi on intervient en réhabilitation c’est ¢a ?

C : Oui, au vu des principes et valeurs de 1’ergothérapie et de la réhabilitation psychosociale.

E3: Le SAMSAH s’approche beaucoup de la démarche de réhabilitation mais n’est pas
considéré comme tel. J’ai découvert les principes de réhabilitation dans mon autre travail
et ils sont trés en lien avec ma pratique d’ergothérapeute, de pouvoir prendre en compte
I’avis de la personne, d’aller vers son autonomie et favoriser au maximum les ressources
présente chez elle. Ce qui va étre un peu différent au SAMSAH et surtout envers les personnes
qui ont un TSA, c’est qu’en réhabilitation psychosociale et en ergothérapie, on favorise dans
I’accompagnement vers I’émergence de solutions qui viennent de la personne, on essaye
d’autonomiser la personne dans sa réflexion. Au SAMSAH, on tend vers ¢a mais les personnes
qu’on accompagne sont dans des situations trés complexes. Elles sont pour la plupart démunies
donc on a besoin de guider les personnes et leur proposer des solutions pour savoir ce qui

fonctionne pour que dans un second temps elles puissent trouver par elle-méme les solutions.

C: Et qu’est ce qui fait que les personnes sont orientées en SAMSAH ou en centre de

réhabilitation ?
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E3: Je pense que ca dépend des centres et des SAMSAH mais les centres vont souvent
accompagner des personnes qui ont un degré d’autonomie supérieur que celles au SAMSAH.
Et pour les personnes adressées dans les centres de réhabilitation, qui eux proposent beaucoup
d’accompagnement en ateliers, en groupe, c’est nécessaire que les personnes aient assez de
ressources extérieures pour pouvoir appliquer ce qui a été appris et découvert dans les ateliers,
les transférer dans leur quotidien. Au SAMSAH, les personnes n’ont pas encore une trés

bonne connaissance de leur fonctionnement.

C : En tant qu’ergothérapeute, que pensez-vous de I’approche de réhabilitation psychosociale

pour ces personnes-la et en ce qui concerne leur engagement occupationnel ?

E3 : Je me pose un peu la question. Pour les profils de tres haut niveau, qui ont une facilité
de comprendre leur fonctionnement et qui peuvent mettre en place ce qu’ils ont travaillé avec
d’autres personnes, je pense qu’un service de réhabilitation peut convenir. Mais pour des
personnes qui n’ont pas de déficience intellectuelle mais qui ont du mal & comprendre leur
fonctionnement et qui ne font pas forcément le lien entre le théorique et ce qui se passe dans
leur vie, je pense qu’un service de réhabilitation psychosociale ou la personne est vraiment
actrice de son projet et sans aspect éducatif, ca peut ne pas correspondre a toutes les
personnes, comme celles qui ont besoin d’un moment avant de s’autonomiser dans les
démarches, qu’elles puissent étre accompagneées et soutenues. Et par rapport aux centres de
réhabilitation, il y a une problématique de généralisation des acquis ou la personne apprend
dans un contexte particulier et ne pourra pas forcément le reproduite dans un autre contexte et
parfois les centres ne permettent pas d’aller directement dans le contexte, se mettre en situation

et transférer ces apprentissages.

C : D’accord, merci pour votre temps et pour vos réponses.



Résumé

Les adultes vivant avec un Trouble du Spectre Autistique (TSA) sans déficience
intellectuelle présentent des problématiques sociales et occupationnelles dans leur vie
quotidienne qui peuvent entrainer une altération de leur qualité de vie. Cette recherche explore
la pratique de I’ergothérapie dans une démarche de réhabilitation psychosociale aupres de ce
public et I’impact sur leur engagement occupationnel.

Une recherche clinique a été réalisée aupres de trois ergothérapeutes afin de recueillir leurs
perceptions de leur pratique en réhabilitation psychosociale auprés des adultes avec un TSA.

Les résultats traités a 1’aide d’un analyse thématique révelent que la pratique de 1’ergothérapie
en réhabilitation psychosociale serait pertinente pour favoriser leur engagement occupationnel,

mais peut présenter des limites pour des profils de plus bas niveau.
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Abstract

Adults living with ASD without intellectual disabilities present social and occupational
issues in their daily lives, which can lead to decrease their quality of life. This research explores
the practice of occupational therapy in a psychosocial rehabilitation approach for this public
and the impact on their occupational engagement.

A clinical research method was conducted to collect three occupational therapists’ perceptions
of their practice in psychosocial rehabilitation for adults with ASD.

The results examined with a thematic analysis reveals that the practice of occupational therapy
in psychosocial rehabilitation would be relevant to promote their occupational engagement but

may present limits for lower-level profiles.
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