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Prendre le tram ou se
promener font aussi partie
de la vie quotidienne
Beate Krieger La participation est liee au contexte et doit "tre evaluee des points
de vue subjectif comme individuel. Quelle est la russite des expriences en matire de
participation chez les jeunes avec un TSA dans le canton de Zurich? Quelles conditions
environnementales ressentent-ils comme gAnantes, lesquelles comme encourageantes?
Quelles sont les possibilMs d'intervention de l'ergothrapie?

et «environnement»
Ces discussions ont change la comprehension de ces

termes, influenant ä son tour la signification de la
«participation» et de l'«environnement» pour le trai-

tement en ergotherapie.

Contrairement ä la vision normative de la CIF, les per-

sonnes concernees considerent que la participation

est une notion tres individuellen. Pour elles, la partici-

pation signifie «kre partie prenante», «faire partie de

quelque chose», «s'engager» et «s'investir active-
ment», ce qui a «un sens subjectif». La participation a

moins trait ä l'autonomie qu'au sentiment de «pouvoir

relever les defis de la vie par securite». La participation

sous-entend la possibilite de choisir et de contröler.

Les personnes atteintes d'un handicap ne veulent pas

etre considerees comme des cas particuliers. si

elles soulignent leur propre responsabilite, elles re-

levent egalement celle de la societe lorsqu'il s'agit de

leur accorder une place et de les aider l'occuper.

Cette responsabilite est influencee par l'environne-

ment, en particulier par l'attitude et le comportement

humains, ainsi que par les conditions physiques et re-

glementaires sur place comme au sein de la societe2

Christine Imms a developpe ces aspects avec d'autres

auteurs en exigeant que toutes les interventions de

l'ergotherapie avec des enfants et des jeunes aient la

«participation» soit comme moyen d'intervention soit

comme objectif3. Selon eux, la participation requiert

de la presence (attendance en anglais) mais aussi une

forme d'implication (involvement) qui inclut egale-

Beate Krieger (55 ans)
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Cree il y a 16 ans, le modele de classification CIF (clas-

sification internationale du fonctionnement, du han-

dicap et de la sante)1 decrit le quotidien des personnes

en situation de handicap en considerant non seule-

ment l'aspect fonctionnel mais egalement d'autres
aspects comme la «participation» ou les «facteurs
environnementaux». Autrefois, tout comme au-
jourd'hui, les ergotherapeutes participaient active-
ment aux discussions sur la signification de ces deux

termes pour les personnes atteintes d'un handicap.

Evolution des termes «participation»
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ment des caracteristiques de l'engagement (engage-

ment). C'est uniquement dans ces conditions que la

participation est reellement significative et qu'elle
peut contribuer au developpement des enfants et des

jeunes. Associe des facteurs environnementaux spe-

cifiques, le contexte auquel est lie une experience par-

ticuliere de la participation influence considerable-
ment la maniere dont les enfants et les jeunes

eprouvent la participation. Lors des interventions envi-

ronnementales, les ergotherapeutes doivent connaitre

les conditions de reussite 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 l'autisme

(TSA) participent de facon reduite aux activites en de-

hors de l'ecole et du domicile familial4 -6. Les loisirs,

par exemple, sont etroitement lies ä la famille et au

foyer parental7, et donc synonymes de securite et de

confiance. Les jeunes participent moins souvent ä des

activites sportives et ä des loisirs correspondant leur

äge, retrouvent plus rarement des personnes du
meme äge dans des lieux publics ou chez elles, ne se

rendent quere ä des manifestations sportives, ä des
concerts ou au cinema et sont nettement moins mo-
biles. Le contexte constitue par les lieux publics recele

trop d'imprevus et manque de structure pour les
jeunes avec un TSA. Ils s'y retrouvent confrontes ä des

attentes sociales qu'ils ne connaissent pas, ä des im-

pressions sensorielles et ä la pression du temps. Ce

sont pour eux des experiences tres eprouvantes qu'ils

preferent par consequent eviter. Leur manque d'ex-
periences dans l'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 pese au point d'etre insurmontable ou presque,

comment des lors peuvent-ils parvenir ä s'engager
encore dans de nouvelles situations professionnelles?

La meme constatation s'applique ä la vie autonome.
Tant l'insertion professionnelle que le logement sont

au cceur du rapport sur !Integration des personnes
autistes8 publie recemment par le Conseil federal.

Globalement, beaucoup ignorent quel type de
contexte public facilite la participation des jeunes

avec un TSA. Nous avons etudie cette question dans

le cadre d'un projet de recherche limite 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 eprouvent-ils comme
encourageantes, genantes ou ambivalentes pour leur

participation hors du foyer parental ou de l'ecole»?
Pour y repondre, nous avons choisi un modele d'etude

de cas unique9. Au total, six jeunes avec un TSA äges

de 15 ä 21 ans ont participe ä cette etude. Pour com-

prendre le contexte, nous nous sommes appuyes sur

des documents du canton de Zurich concernant l'in-

tegration des jeunes atteints de troubles du spectre
de l'autisme, des photos que les jeunes ont pris lors

de leur participation dans l'espace public et des entre-

tiens individuels approfondis. Plusieurs chercheurs
ont compare les donnees au cours d'un processus
iteratif jusqu'ä ce que les resultats soient disponibles

sous forme compacte.

R6sultats de l'ätude qualitative
Dans le canton de Zurich, les jeunes avec un TSA par-

ticipent de diverses manieres aux activites. Ils consi-

derent toujours leur participation comme «sociale».
Ce qui paratt evident pour les sports collectifs comme

le volley-ball et le karate ou au sein d'un club de tir,

l'est moins pour les randonnees ou la frequentation de

la bibliotheque. La possibilite de rencontrer quelqu'un,

de devoir le regarder dans les yeux ou de ressentir des

attentes sociales genere chez eux un malaise et une

tendance ä se replier. Le processus leur permettant de

surmonter ces sensations, de participer ä de nouvelles

activites et de s'y investir compte deux phases.

La premiere consiste «simplement» ä prendre part ä

de nouvelles activites. Cela correspond ä la definition

d'«attendance»3. A cet effet, les jeunes necessitent

un accompagnement concret, des connaissances ap-

profondies pour eviter l'imprevu, de la motivation, un

contexte tres amical et accueillant ainsi que certaines

donnees physiques. Un participent decrit ces aspects

en lien avec sa frequentation d'un studio de fitness:

«Je me rends presque tous les jeudis soirs apres le

travail dans le meme studio de fitness. J'ai commence

dejä quand j'allais ä l'ecole. C'etait alors les lundis.
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Generalement, 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 plutöt rare, lorsque tous les appa-

reils sont occupes et que je ne me sens pas tres en

forme, c'est un peu difficile. Dans les vestiaires, en
revanche, je ne me sens pas toujours en securite, par

exemple lorsqu'une personne se change juste devant

mon casier. Du coup, je ne sais pas si je peux me
rendre ä mon casier et comment.»

La deuxierne phase commence lorsque les jeunes
osent reellement Atre presents, souvent d'abord
comme observateurs et avec beaucoup d'inquietude.

II est alors primordial de les integrer socialement pour

leur permettre d'interagir. Cela correspond ä l'«invol-

vement» ou l'«engagement»3. Du point de vue en-

vironnemental, cela implique de leur parier, d'aller ä

leur rencontre et de les integrer en leur posant des
questions explicites ou en leur soumettant des täches

claires. Les jeunes ont nettement plus de facilite
quand des tiers leur adressent la parole que de parler

eux-memes ä des tiers. Les groupes formels ou les

processus sociaux plutöt formalises leur viennent en

aide. Les jeunes apprecient aussi les retours clairs et

reconnaissants. Ils aspirent ä etre diriges en douceur

et souhaitent beaucoup de reconnaissance pour avoir

surmonte leurs difficultes ä Atre presents. Un jeune de

16 ans est membre du club de peche de son village

depuis de nombreuses annees. II decrit sa participa-

tion au marche aux poissons comme un des moments

phares de l'annee: «Une fois par an, nous tenons un

stand au marche. Nous y vendons des beignets de
poisson et autres. Je suis toujours au service. J'adore

Je m'y rends chaque fois. Je sais ce que je peux

proposer, des beignets de poisson, des boissons, etc.

Et les gens se rejouissent. Une fois, j'ai deä reu plus

de 100 francs de pourboire.»

L'evaluation a revele que la participation dans l'espace

public est toujours eprouvante pour les jeunes avec
un TSA. Ils ne peuvent quere se reposer, mais ils sont

fiers de participer et de s'engager. Trouver des jeunes

pour cette etude n'a pas ete aise. L'une des raisons

provenait du fait qu'ils devaient realiser au moins une

activite sans accompagnement. Certains coachs et
therapeutes interroges ä ce sujet ont releve la lourde

charge des exigences auxquelles ils sont exposes ä cet

äge. Ils estimaient qu'ils ne pouvaient pas leur impo-

ser encore d'autres domaines d'apprentissage. Tous
les participants ont emprunte les transports publics

en toute autonomie. Le reseau sür et fiable de la
gion de Zurich ainsi que l'usage normalise des trans-

ports publics par les ecoliers ont sans doute joue un

röte ä cet egard.

Signification pour les traitements
en ergotherapie
Quinze ans apres I'introduction de la CIF, les interven-

tions axees sur l'environnement ne cessent de gagner

de l'importance. Le modele d'intervention compensa-

toire issu de l'OTIPM10 represente une therapie orien-

tee vers le contexte. Les PREP (pathways and resources

for engagement and participation: voies et ressources

de ('engagement et de la participation) axees sur les

jeunes atteints d'un handicap physique montrent,
apres douze interventions, de nettes ameliorations
sur le plan de la participation11. II s'agit d'un pro-
gramme de l'ergotherapie qui, pour ameliorer la par-

ticipation, cible exclusivement les interventions envi-

ronnementales et modifie les exigences imposees par

les activites (www.canchild.ca/en/shop/25-prep ).

Une methode analogue pourrait aussi etre appliquee

aux jeunes autistes. En Suisse, il n'y a guere de limite

d'äge pour traiter les personnes souffrant d'autisme

en ergotherapie. Le rapport ci-dessus du Conseil fe-

deral8 cite l'ergotherapie comme mesure d'interven-

tion possible ä chaque etape de la vie (p. 54 ä 57). Les

interventions de l'ergotherapie sur des jeunes avec un

TSA doivent elles aussi Atre liees ä des täches de la vie

courante. En Suisse, les specialistes formes pour ac-

compagner les jeunes sont rares. L'etude susmention-

nee realisee ä Zurich constate egalement que les
jeunes participent presque exclusivement aux activi-

tes auxquelles ils sont accompagnes par les parents.

Qu'advient-il si des familles soutiennent insuffisam-

ment la participation de leurs enfants avec un TSA? Le

rapport actuel du Conseil federal indique clairement
que les parents d'enfants et de jeunes avec un TSA
doivent etre aides. A cet egard, les ergotherapeutes

peuvent assurer une contribution concrete dans le
cadre de leurs täches medicales et therapeutiques.
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Les resultats de cette petite etude fournissent des in-

formations concretes sur la maniere dont les ergothe-

rapeutes peuvent soutenir la participation des jeunes

avec un TSA en agissant sur I'environnement et le
contexte specifique. A cet effet, ils doivent veiller ce

que les jeunes envisagent de nouvelles possibilites de

participation avec un sentiment de securite et contri-

buer - en tant que defenseurs de la sante -ä ce que
l'entourage social comprenne progressivement ce
dont les jeunes atteints du spectre de l'autisme ont

besoin pour 'etre partie prenante.

Exemple pratique
Un jeune de 17 ans avec un TSA exprime vaguement

le souhait de s'aventurer davantage dans l'espace pu-

blic urbain et regrette que sa famille manque de
temps pour l'accompagner au cinema. L'ergothera-

peute le rencontre intervalles irreguliers dans diffe-

rents cafes de la ville. Elle lui explique les regles res-

pecter dans les cafes. Ensemble, ils observent le com-

portement des autres clients et la maniere de s'y
prendre pour *etre servi. Le jeune commence ä com-

prendre le concept de «cafe public»; peut desormais

commander une boisson et se choisir une place qui

lui convient. II commence s'asseoir seul

dans des cafes, par ex. lorsqu'il attend
quelqu'un, car il arrive notoirement trop

töt ä chaque rendez-vous. Son deu-
xierne objectif consistait ä se familiariser

avec les cinemas de la ville. Apres discus-

sion avec les parents, il a decide

que la famille se rendrait plus fre-

quemment au cinema et que
le jeune verrait des films plus

realistes pour lui permettre
de connaitre d'autres reali-
tes de la vie. Convenir d'horaires flexibles presente

toujours un defi. Les parents expliquent que ce pro-
bleme se retrouve lors des entrainements sportifs.
L'ergotherapeute les encourage ä demander au coach

davantage de comprehension pour le jeune.

Recemment, celui-lä a envoye un message WhatsApp

ä tous les autres jeunes: «lmaginez que vous vous ren-

diez l'entrainement en pensant qu'en fait, personne

ne souhaite vous parler. Lorsque vous racontez
quelque chose, personne n'ecoute vraiment. Tout le

monde vous ignore. Des 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 ä

l'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 ä nous faire renoncer ä une seance ou

ä completement arrdter. Mais pas pour X! II n'a jamais

perdu de vue son objectif, la raison qui le pousse ä se

rendre l'entrainement et ä s'y trouver. Malgre taut

ce qu'il doit endurer, il est reste fidele ä lui-meme.

Nous pouvons tous apprendre enormement de lui.»

Cette etude a realisee dans le cadre d'un doctorat

ä l'Universite de Maastricht. Elle a beneficie du sou-

tien financier des fondations pour l'ergotherapie.
L'etude a remise au journal «Autism» et sera vrai-

semblablement publiee en 2019. Je remercie toutes
les personnes qui m'ont soutenue dans la recherche

de jeunes pour ce travail.

Merci ä Friederike Häsele pour la redaction du manus-

crit.


