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Prendre le tram ou se
promener font aussi partie
de la vie quotidienne

Beate Krieger La participation est liée au contexte et doit étre évaluée des points
de vue subjectif comme individuel. Quelle est la réussite des expériences en matiere de
participation chez les jeunes avec un TSA dans le canton de Zurich? Quelles conditions
environnementales ressentent-ils comme génantes, lesquelles comme encourageantes?
Quelles sont les possibilités d’intervention de 'ergothérapie?

ggggg B et «environnement»

Y > % 7 Ces discussions ont changé la compréhension de ces

termes, influencant a son tour la signification de la
«participation» et de |'«environnement» pour le trai-
tement en ergothérapie.
Contrairement a la vision normative de la CIF, les per-
sonnes concernées considérent que la participation
est une notion tres individuelle2. Pour elles, la partici-
pation signifie «étre partie prenante», «faire partie de
quelque chose», «s'engager» et «s'investir active-
ment», ce qui a «un sens subjectif». La participation a

Beate Krieger (55 ans)
Ergothérapeute depuis 1986,

MscOT, propriétaire de cabi- moins trait & l'autonomie gu‘au sentiment de «pouvoir
net et chargée de cours a la relever les défis de la vie par sécurité». La participation
ZHAW. Domaines principaux: sous-entend la possibilité de choisir et de contrdler.
pédiatrie, travail scientifique P - ; ’
et ancrage politique et social Les personnes atteintes d'un handicap ne veulent pas
de I'ergothérapie. Actuelle- &tre considérées comme des cas particuliers. Méme si
ment doctorante externe 3 elles soulignent leur propre responsabilité, elles re-
I'Université de Maastricht. 9 prop .p ’ i

(www.kindertherapie.ch) lévent également celle de la société lorsqu'il s'agit de

leur accorder une place et de les aider a l'occuper.
Cette responsabilité est influencée par I'environne-
ment, en particulier par I'attitude et le comportement
humains, ainsi que par les conditions physiques et ré-
glementaires sur place comme au sein de la société?
Christine Imms a développé ces aspects avec d'autres
auteurs en exigeant que toutes les interventions de

Crééily a 16 ans, le modéle de classification CIF (clas-
sification internationale du fonctionnement, du han-
dicap et de la santé)! décrit le quotidien des personnes
en situation de handicap en considérant non seule-
ment |‘aspect fonctionnel mais également d'autres
aspects comme la «participation» ou les «facteurs
environnementaux». Autrefois, tout comme au-
jourd’hui, les ergothérapeutes participaient active- l'ergothérapie avec des enfants et des jeunes aient la
ment aux discussions sur la signification de ces deux «participation» soit comme moyen d'intervention soit
termes pour les personnes atteintes d’un handicap. ~ comme objectif>. Selon eux, la participation requiert

de la présence (attendance en anglais) mais aussi une

Evolution des termes «participation» forme d'implication (involvement) qui inclut égale-
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ment des caractéristiques de I'engagement (engage-
ment). C'est uniquement dans ces conditions que la
participation est réellement significative et qu'elle
peut contribuer au développement des enfants et des
jeunes. Associé a des facteurs environnementaux spé-
cifiques, le contexte auquel est lié une expérience par-
ticuliere de la participation influence considérable-
ment la maniére dont les enfants et les jeunes
éprouvent la participation. Lors des interventions envi-
ronnementales, les ergothérapeutes doivent connaitre
les conditions de réussite pour obtenir une participa-
tion subjective significative des clients.

La participation chez les jeunes

avec spectre autistique

Les jeunes atteints de troubles du spectre de I'autisme
(TSA) participent de facon réduite aux activités en de-
hors de I'école et du domicile familial4-6. Les loisirs,
par exemple, sont étroitement liés & la famille et au
foyer parental?, et donc synonymes de sécurité et de
confiance. Les jeunes participent moins souvent a des
activités sportives et a des loisirs correspondant a leur
age, retrouvent plus rarement des personnes du
méme age dans des lieux publics ou chez elles, ne se
rendent guére & des manifestations sportives, a des
concerts ou au cinéma et sont nettement moins mo-
biles. Le contexte constitué par les lieux publics recéle
trop d‘imprévus et manque de structure pour fes
jeunes avec un TSA. lIs s’y retrouvent confrontés a des
attentes sociales qu'ils ne connaissent pas, a des im-
pressions sensorielles et & la pression du temps. Ce
sont pour eux des expériences trés éprouvantes qu'ils
préférent par conséquent éviter. Leur mangue d'ex-
périences dans I'espace public influence par ailleurs
leur insertion et leur maintien dans la vie profession-
nelle. Lorsque le simple trajet pour se rendre au travail
leur pése au point d'étre insurmontable ou presque,
comment dés lors peuvent-ils parvenir a s'engager
encore dans de nouvelles situations professionnelles?
La méme constatation s'applique a la vie autonome.
Tant I'insertion professionnelle que le logement sont
au ceeur du rapport sur l'intégration des personnes
autistes8 publié récemment par le Conseil fédéral.
Globalement, beaucoup ignorent quel type de
contexte public facilite la participation des jeunes
avec un TSA. Nous avons étudié cette question dans
le cadre d’un projet de recherche limité au canton de

Zurich.

Le projet de recherche

La question qui sous-tend cette recherche est la sui-
vante: «Comment les jeunes avec un TSA res-
sentent-ils les conditions environnementales du can-
ton de Zurich et pourquoi les éprouvent-ils comme
encourageantes, génantes ou ambivalentes pour leur
participation hors du foyer parental ou de I'écolex»?
Pour y répondre, nous avons choisi un modéle d'étude
de cas unique?d. Au total, six jeunes avec un TSA agés
de 15 a 21 ans ont participé a cette étude. Pour com-
prendre le contexte, nous nous sommes appuyés sur
des documents du canton de Zurich concernant I'in-
tégration des jeunes atteints de troubles du spectre
de 'autisme, des photos que les jeunes ont pris lors
de leur participation dans I'espace public et des entre-
tiens individuels approfondis. Plusieurs chercheurs
ont comparé les données au cours d'un processus
itératif jusqu‘a ce que les résultats soient disponibles
sous forme compacte.

Résultats de I'étude qualitative

Dans le canton de Zurich, les jeunes avec un TSA par-
ticipent de diverses manieres aux activités. Ils consi-
derent toujours leur participation comme «sociale».
Ce qui parait évident pour les sports collectifs comme
le volley-ball et le karaté ou au sein d'un club de tir,
I'est moins pour les randonnées ou la fréquentation de
la bibliothéque. La possibilité de rencontrer quelqu’un,
de devoir le regarder dans les yeux ou de ressentir des
attentes sociales génére chez eux un malaise et une
tendance a se replier. Le processus leur permettant de
surmonter ces sensations, de participer a de nouvelles
activités et de s'y investir compte deux phases.

La premiére consiste «simplement» a prendre part a
de nouvelles activités. Cela correspond a la définition
d'«attendance»3. A cet effet, les jeunes nécessitent
un accompagnement concret, des connaissances ap-
profondies pour éviter I'imprévu, de la motivation, un
contexte trés amical et accueillant ainsi que certaines
données physiques. Un participant décrit ces aspects
en lien avec sa fréquentation d'un studio de fitness:
«Je me rends presque tous les jeudis soirs apres le
travail dans le méme studio de fitness. J'ai commencé
déja quand jallais a l'école. C'était alors les lundis.
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Généralement, cela me plait car je connais les appa-
reils et sais quels exercices je veux faire. En outre, les
instructeurs sont toujours sympathiques avec moi.
Parfois, mais c'est plutdt rare, lorsque tous les appa-
reils sont occupés et que je ne me sens pas trés en
forme, c’est un peu difficile. Dans les vestiaires, en
revanche, je ne me sens pas toujours en sécurité, par
exemple lorsqu’une personne se change juste devant
mon casier. Du coup, je ne sais pas si je peux me
rendre a mon casier et comment.»

La deuxieme phase commence lorsque les jeunes
osent réellement étre présents, souvent d'abord
comme observateurs et avec beaucoup d'inquiétude.
Il est alors primordial de tes intégrer socialement pour
leur permettre d'interagir. Cela correspond a l'«invol-
vement» ou a I'«engagement»3. Du point de vue en-
vironnemental, cela implique de leur parler, d'aller a
leur rencontre et de les intégrer en leur posant des
questions explicites ou en leur soumettant des taches
claires. Les jeunes ont nettement plus de facilité
quand des tiers leur adressent la parole que de parler
eux-mémes a des tiers. Les groupes formels ou les
processus sociaux plutot formalisés leur viennent en
aide. Les jeunes apprécient aussi les retours clairs et
reconnaissants. lls aspirent a étre dirigés en douceur
et souhaitent beaucoup de reconnaissance pour avoir
surmonté leurs difficultés a &tre présents. Un jeune de
16 ans est membre du club de péche de son village
depuis de nombreuses années. Il décrit sa participa-
tion au marché aux poissons comme un des moments
phares de |'année: «Une fois par an, nous tenons un
stand au marché. Nous y vendons des beignets de
poisson et autres. Je suis toujours au service. J'adore
ca. Je m'y rends chaque fois. Je sais ce que je peux
proposer, des beignets de poisson, des boissons, etc.
Et les gens se réjouissent. Une fois, j'ai déja requ plus
de 100 francs de pourboire.»

L'évaluation a révélé que la participation dans l'espace
public est toujours éprouvante pour les jeunes avec
un TSA. lls ne peuvent guére se reposer, mais ils sont
fiers de participer et de s'engager. Trouver des jeunes
pour cette étude n'a pas été aisé. L'une des raisons
provenait du fait qu'ils devaient réaliser au moins une
activité sans accompagnement. Certains coachs et
thérapeutes interrogés a ce sujet ont relevé la lourde

charge des exigences auxquelles ils sont exposés a cet
age. lls estimaient qu'ils ne pouvaient pas leur impo-
ser encore d'autres domaines d'apprentissage. Tous
les participants ont emprunté les transports publics
en toute autonomie. Le réseau sOr et fiable de la ré-
gion de Zurich ainsi que l'usage normalisé des trans-
ports publics par les écoliers ont sans doute joué un
réle a cet égard.

Signification pour les traitements

en ergothérapie

Quinze ans apres l'introduction de la CIF, les interven-
tions axées sur I'environnement ne cessent de gagner
de l'importance. Le modéle d’intervention compensa-
toire issu de I'OTIPM!10 représente une thérapie orien-
tée vers le contexte. Les PREP (pathways and resources
for engagement and participation: voies et ressources
de I'engagement et de la participation) axées sur les
jeunes atteints d'un handicap physique montrent,
aprés douze interventions, de nettes améliorations
sur le plan de la participation’. |l s'agit d'un pro-
gramme de I'ergothérapie qui, pour améliorer la par-
ticipation, cible exclusivement les interventions envi-
ronnementales et modifie les exigences imposées par
les activités (www.canchild.ca/en/shop/25-prep ).

Une méthode analogue pourrait aussi &tre appliquée
aux jeunes autistes. En Suisse, il n'y a guere de limite
d’age pour traiter les personnes souffrant d’autisme
en ergothérapie. Le rapport ci-dessus du Conseil fé-
déral8 cite |'ergothérapie comme mesure d'interven-
tion possible & chaque étape de la vie (p. 54 & 57). Les
interventions de |‘ergothérapie sur des jeunes avec un
TSA doivent elles aussi étre liées a des taches de la vie
courante. En Suisse, les spécialistes formés pour ac
compagner les jeunes sont rares. L'étude susmention-
née réalisée a Zurich constate également que les
jeunes participent presque exclusivement aux activi-
tés auxquelles ils sont accompagnés par les parents.
Qu'advient-it si des familles soutiennent insuffisam-
ment la participation de leurs enfants avec un TSA? Le
rapport actuel du Conseil fédéral indique clairement
que les parents d'enfants et de jeunes avec un TSA
doivent étre aidés. A cet égard, les ergothérapeutes
peuvent assurer une contribution concréte dans le
cadre de leurs taches médicales et thérapeutiques.
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Les résultats de cette petite étude fournissent des in-
formations concrétes sur la maniére dont les ergothé-
rapeutes peuvent soutenir la participation des jeunes
avec un TSA en agissant sur Fenvironnement et le
contexte spécifique. A cet effet, ils doivent veiller a ce
que les jeunes envisagent de nouvelles possibilités de
participation avec un sentiment de sécurité et contri-
buer — en tant que défenseurs de la santé — & ce que
I'entourage social comprenne progressivement ce
dont les jeunes atteints du spectre de l'autisme ont
besoin pour étre partie prenante.

Exemple pratique

Un jeune de 17 ans avec un TSA exprime vaguement
le souhait de s‘aventurer davantage dans I'espace pu-
blic urbain et regrette que sa famille manque de
temps pour F'accompagner au cinéma. L'ergothéra-
peute le rencontre a intervalles irréguliers dans diffé-
rents cafés de la ville. Elle lui explique les regles a res-
pecter dans les cafés. Ensemble, ils observent le com-
portement des autres clients et la maniére de s'y
prendre pour étre servi. Le jeune commence a com-
prendre le concept de «café public»; il peut désormais
commander une boisson et se choisir une place qui
lui convient. Il commence & s'asseoir seul

dans des cafés, par ex. lorsqu'il attend

quelqu’un, car il arrive notoirement trop

t6t a chaque rendez-vous. Son deu-

xiéme objectif consistait a se familiariser

avec les cinémas de la ville. Aprés discus-

sion avec les parents, il a été décidé

que la famille se rendrait plus fré-

guemment au cinéma et que

le jeune verrait des films plus

réalistes pour lui permettre

de connaitre d'autres réali-
tés de la vie. Convenir d'horaires flexibles présente

toujours un défi. Les parents expliquent gue ce pro-
bleme se retrouve lors des entrainements sportifs.
L'ergothérapeute les encourage a demander au coach
davantage de compréhension pour le jeune.

Récemment, celui-la a envoyé un message WhatsApp
a tous les autres jeunes: «Imaginez que vous vous ren-
diez 3 I'entralnement en pensant qu‘en fait, personne
ne souhaite vous parler. Lorsque vous racontez
quelque chose, personne n‘écoute vraiment. Tout le
monde vous ignore. Dés qu'il faut faire un exercice par
deux, vous constatez que personne ne veut s'entrai-
ner avec vous. Qui d’entre vous voudrait se rendre a
I'entrainement dans ces circonstances et pendant
combien de temps? C'est exactement contre cela que
X doit lutter chaque fois qu'il vient chez nous pour
s'entrainer. Pour beaucoup d'entre nous, de petites
choses suffisent & nous faire renoncer & une séance ou
a complétement arréter. Mais pas pour X! [l n’a jamais
perdu de vue son objectif, la raison qui le pousse a se
rendre & I'entrainement et a s'y trouver. Malgré tout
ce qu'il doit endurer, il est resté fidele & lui-méme.
Nous pouvons tous apprendre énormément de lui.»

Cette étude a été réalisée dans le cadre d'un doctorat
a I'Université de Maastricht. Elle a bénéficié du sou-
tien financier des fondations pour I‘ergothérapie.
L'étude a été remise au journal «Autism» et sera vrai-
semblablement publiée en 2019. Je remercie toutes
les personnes qui m’ont soutenue dans la recherche
de jeunes pour ce travail.

Merci a Friederike Hasele pour la rédaction du manus-
crit.
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