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Le syndrome d’Asperger

4 Introduction

L’ensemble des troubles du spectre autistique (TSA) englobe les individus qui présentent
des symptdmes de déficits sociaux et de communication, associés a des comportements
répétitifs (Fletcher-Watson, McConnell, Manola, & McConachie, 2014). Les TSA dési-
gnent ainsi des affections telles que I'autisme infantile, 'autisme atypique et le syndrome

d’Asperger (“OMS | Troubles du spectre autistique”, 2016).

Selon I'Organisation mondiale de la santé (OMS) ces troubles concerneraient un enfant
sur 160. Il semble méme que la prévalence ait tendance a augmenter. Ce constat
s’expliquerait par une plus grande sensibilisation, des soignants et de la population, au
probléme de I'autisme, un élargissement des critéres de diagnostic, un perfectionnement
des outils de diagnostic, une amelioration en termes de détection précoce, une croissance
du nombre de professionnels aptes a poser le diagnostic et a une augmentation du
nombre de cas (“autisme Suisse romande - L’autisme en 10 questions,” n.d., “OMS |

Troubles du spectre autistique”, 2016).

Selon Gundelfinger, la prévalence de I'autisme en Suisse est estimée entre 0.6 et 0,8 %
de la population. Chaque année, 480 a 640 enfants naitraient donc avec un trouble du

spectre autistique (Gundelfinger, 2013).

La description initiale du syndrome d’Asperger a été établie par le pédiatre autrichien
Hans Asperger en 1943 mais ses travaux sont tombés dans l'oubli car, d’une part, ils
étaient rédigés en allemand et, d’autre part, le monde était alors frappé par la Seconde
Guerre mondiale. Son ouvrage a néanmoins été exhumé par la psychiatre Lorna Wing en
1981. Ce syndrome est ensuite devenu officiel en 1994 par son intégration au DSM IV
(Diagnostic and Statistical Manuel of Mental Disorders) (“Groupe Asperger - Accueil’,
2016 ; Rogé, 2008). Cependant, ce manuel ne le reconnait désormais plus comme un
trouble a part entiére, dans le sens ou le syndrome d’Asperger n’y est plus différencié du

trouble du spectre autistique (Duffy, Shankardass, McAnulty, & Als, 2013).

“L’autisme est congu comme un trouble unique avec des manifestations allant d’'un

bout a I'autre d’'un méme continuum” (“autisme suisse romande - DSM-V,” 2014).

Par ailleurs, le syndrome d’Asperger ne differe de I'autisme que par le niveau de commu-

nication verbale. Il est considéré comme une manifestation du trouble du spectre autis-
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tigue mais reste cependant présent dans le CIM 10 (10° révision de la classification inter-

nationale des maladies) a titre individuel (“autisme suisse romande - DSM-V”, 2014).

Les causes seraient d’ordre génétique et environnemental. En effet, les signes précur-
seurs apparaissent déja dans les premiers mois de la vie de I'enfant. Le Syndrome
d’Asperger se définit aussi comme un trouble envahissant du comportement. Il se carac-
térise par un manque de compréhension sociale et une difficulté a interagir et communi-
quer avec autrui a propos d’'une notion qui n’'intéresse gueére le sujet. Cela n'implique tou-
tefois aucune déficience intellectuelle ou retard de langage (“Groupe Asperger - Accueil”,
2016 ; “OMS | Troubles du spectre autistique”, 2016 ; Weltgesundheitsorganisation,
1993). Il s’agit d’un trouble incurable et chronique qui envahit tous les aspects de la vie de
I'enfant (biologiques, psychologiques, sociaux). Les symptdmes peuvent néanmoins étre
amoindris. En effet, il n’existe aucune médication traitant directement les troubles du
spectre autistique, mais certains médicaments peuvent en revanche en atténuer les
symptdmes (par exemple Ritalin®, pour favoriser la concentration de I'enfant). De plus,
des programmes éducatifs sont également mis en place pour aider le sujet a surmonter
les difficultés du quotidien (analyse appliquée du comportement, programmes comporte-
mentaux, systéme de communication par échange d’'images, socialisation) (Terrell &

Passenger, 2012).
4.1 Problématique

Les personnes TSA, a l'instar du reste de la population, doivent pouvoir accéder aux
soins de santé. De par leur trouble, elles sont plus vulnérables, notamment a cause des
facteurs de risque tels qu'un régime alimentaire inadapté ou le manque d’exercice phy-

sique (“OMS | Troubles du spectre autistique”, 2016).

Par conséquent, les enfants et les adultes atteints de troubles du spectre autistique ont un
besoin accru en soins, en raison des comorbidités liées a leur pathologie. Ces sujets souf-
frent entre autres d’anxiété, de dépression, d’épilepsie, de problémes digestifs, de
troubles alimentaires (refus de consommer certains aliments par préférence pour d’autres,
problémes de mastication (Juhel & Héraud, 2003)) et d’allergies cutanées. Cependant, du
fait que leur anxiété augmente lorsqu’ils se retrouvent dans un environnement nouveau et
donc hyper stimulant, les sujets éprouvent des difficultés a se rendre dans les cliniques et
les hopitaux (Warfield, Crossman, Delahaye, Der Weerd, & Kuhlthau, 2015 ; Jolly, 2015).

De plus, les familles (voire I'entourage proche) sont également touchées par le handicap

de I'enfant. Il s’agit en effet d’'une expérience stressante dans la vie quotidienne qui pro-
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duit un impact sur la qualité de vie (QDV) de toute la cellule familiale. Cette incidence est
véhiculée par, entre autres, des troubles du sommeil de I'enfant, de I'agitation et des cris,
des stéréotypies (gestes répétitifs tels que battements des mains, sautillements ou |a-
chages inlassables d’un objet, destinés a rassurer I'enfant (Juhel & Héraud, 2003 p. 67)),
des automutilations et des difficultés d’apprentissage de l'alimentation. Peuvent égale-
ment étre mentionnés, le manque de réciprocité sociale de la personne atteinte du trouble
d’Asperger ainsi qu’un ensemble de comportements inhabituels (complétude de routines,
refus du changement (Juhel & Héraud, 2003 p. 54)), (Cappe, Bobet, & Adrien, 2009). Ce-
la s’explique par le fait que les personnes souffrant de TSA rencontrent des difficultés a
comprendre les émotions, les sentiments, les croyances, les codes et les pensées des in-
dividus qui les entourent (Fletcher-Watson et al.,, 2014 ; Carbone, Young, Stoddard,
Wilkes, & Trasande, 2015).

Aussi, le syndrome d’Asperger influence la qualité de vie au-dela de l'impact social. La
QDV peut étre affectée par I'état de santé physique et psychologique, par le niveau
d’indépendance et d’autonomie ainsi que par les relations sociales. En effet, les per-
sonnes Asperger ont grand-peine a se construire socialement. Trés peu se marient, les
sujets entretenant en effet des rapports centrés sur les intéréts plutt que sur le plaisir ou
les sentiments. lls conservent un besoin accru du soutien de leur famille et restent dépen-
dants pour tout ce qui est relatif a I'entretien de la maison, a la cuisine et a la gestion des
finances. lls privilégient les activités solitaires telles que les jeux vidéo, la lecture ou la té-
lévision, ce qui les enferme encore davantage dans la solitude (Jennes-Coussens, 20086,
p. 403-404).

Par ailleurs, les personnes Asperger connaissent les mémes besoins sexuels que les su-
jets neurotypiques. Le développement des caractéres sexuels secondaires (augmentation
hormonale, pilosité) est également identique. Toutefois, leur difficulté de communication
et leur inaptitude sociale entravent la possibilité d’entretenir des relations intimes. De plus,
la prise de conscience du fait que les neurotypiques se marient, ont des relations
sexuelles et des enfants, peut aboutir & une réaction dépressive (Juhel & Héraud, 2003 p.
246).

La santé physique des sujets Asperger est également touchée par le syndrome qui af-
fecte notamment les mouvements, rendant les sujets parfois maladroits. De plus,
I’hypersensibilité est une notion commune aux personnes Asperger en raison de
I'amplification considérable de leurs sens. Les principaux sens concernés sont I'ouie et le
toucher. Ces déficits nuisent a la scolarité dans sa globalité. En effet, la maladresse limite

la participation a certaines activités appliquées (I’écriture par exemple) et I'atteinte senso-
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rielle réduit leur capacité a I'’endurance et a la concentration, de fait, les jeunes sont fré-
quemment distraits par les nombreux stimuli visuels et auditifs (Jennes-Coussens, 20086,

p. 410-411). Conséquemment, ces inconvénients les rendent encore davantage solitaires.

Les enfants atteints du trouble d’Asperger nécessitent autant, si ce n’est plus (de par leur
comorbidité et les facteurs de risque), d’étre hospitalisés que les enfants neurotypiques.
Les infirmiers-éres manquent de connaissances ou ne sont pas suffisamment formés-es
sur cette pathologie pour accompagner et soigner ces patients plus chronophages. De
plus, un environnement particulierement calme et davantage de disponibilité sont des cri-
téres indispensables pour réduire le stress percu par I'enfant atteint d’autisme, et celui de
ses proches parallélement. Pour prendre en charge un tel enfant, I'infirmier-ére doit identi-
fier la meilleure maniére de communiquer avec lui, en incluant la famille dans les soins si
besoin. ll/elle doit également tout mettre en ceuvre pour minimiser les potentiels change-
ments journaliers (chambre, soignants) et pourvoir reconnaitre les modifications émotion-

nelles telles que la frustration et la géne (Jolly, 2015, p. 11-15).

Enfin, les adultes atteints du syndrome d’Asperger sont plus enclins que les sujets neuro-
typiques a souffrir de comorbidités psychiatriques, I'anxiété et la dépression notamment.
L’anxiété est effectivement un probléme majeur chez les individus atteints du trouble
d’Asperger. De plus, la transition de I'adolescence a I'dge adulte est génératrice de stress
dans le sens ou elle représente la période des grands changements, durant laquelle il faut
terminer ses études, trouver un emploi, construire son réseau social et s’impliquer dans la

communauté (Jennes-Coussens, 2006, p. 404).

4.2 Question de recherche

En regard des comorbidités relatives au stress et a I'anxiété présentes chez les per-
sonnes souffrant du syndrome d’Asperger et, compte tenu du fait que la phase de transi-
tion augmente ces comorbidités, il est apparu opportun d’identifier les mesures existantes
de prise en charge des sujets durant cette période ; d’ou la question de re-

cherche suivante :

Quelles sont les mesures socio-éducatives mises en place auprés des adolescents at-
teints du syndrome d’Asperger en transition vers I'dge adulte afin de réduire I'anxiété et le

stress pergus ?
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4.3 But de la recherche

- Evaluer, a travers la littérature scientifique, le stress percu chez les jeunes Asper-

ger en transition vers I'age adulte.

- ldentifier les mesures socio-éducatives visant a réduire I'anxiété et le stress per-

cus par les adolescents en transition vers I'dge adulte.
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5 Cadre théorique

Les concepts centraux de ce travail sont brievement définis et développés dans ce cha-
pitre consacré a la présentation du syndrome d’Asperger, de I'anxiété et du stress pergus
ainsi que des mesures socio-éducatives existantes. |l traite également de la théorie de la
transition de Meleis, ceci afin de permettre un ancrage disciplinaire en regard des adoles-

cents Asperger.

5.1 Le syndrome d’Asperger

Le DSM-V utilise une seule catégorie diagnostique pour définir 'autisme : le trouble du
spectre de l'autisme (TSA). L'autisme représente donc un trouble unique accompagné
cependant par différentes manifestations s’étendant de 'autisme classique (autisme de
Kranner) a l'autisme le plus léger (syndrome d’Asperger). Le syndrome d’Asperger, pré-
sent dans le DSM-1V, a donc été retiré du DSM-V, car seul le niveau de communication
difféere du trouble autistique. C’est-a-dire que le patient atteint du trouble d’Asperger ne
souffre pas de retard du langage. Le trouble d’Asperger est ainsi considéré comme une

manifestation du TSA (“autisme suisse romande - DSM-V”, 2016 ; Crocq et al., 2013).

Toutefois, selon le DSM-IV, les caractéristiques du syndrome d’Asperger s’inscrivent dans
une altération sévére et prolongée de l'interaction sociale ainsi que dans le développe-
ment de modes de comportement, d’activités et d’intéréts restreints et répétitifs. Cela gé-
nére probablement, sans qu’il ne soit aucunement question de retard ou d’anomalie de
développement précoce du langage, une altération cliniquement significative dans le fonc-
tionnement social ou professionnel. Cette dégradation se manifeste par certaines difficul-
tés de communication telles que la perturbation, prolongée et globale, de la réciprocité
dans l'interaction sociale ainsi que par le bouleversement de multiples comportements
non verbaux utilisés dans la communication, par exemple, le regard d’autrui dans les
yeux, les expressions faciales, les postures et la gestuelle (American psychiatric associa-
tion, Crocq, & Guelfi, 2004).

Cependant, ce trouble reste apparent dans le CIM 10, manuel encore utilisé aujourd’hui.
Le syndrome d’Asperger y est décrit comme un état caractérisé par une altération qualita-
tive des interactions sociales, semblable a l'autisme puisque les deux notions ont en
commun un répertoire d’intéréts et d’activités restreints, stéréotypés et répétitifs. La diffe-
rence réside dans le fait que les sujets Asperger ne souffrent d’aucun retard ou déficience

du langage et du développement cognitif. lls possédent une intelligence normale mais
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peuvent toutefois manifester de la maladresse. Le syndrome est davantage présent chez
les garcons que chez les filles (8 garcons pour 1 fille). Cette prédominance masculine
pourrait s’expliquer par le fait que les filles rencontrent moins de difficultés a observer et
imiter les actions de leurs camarades. Le syndrome ne serait donc pas absent mais pas-
serait inapergu. S’agissant d’'une pathologie incurable, les anomalies de I'enfance persis-
tent a 'dge adulte. De plus, chez les adultes, le syndrome peut s’accompagner d’épisodes

psychotiques (Weltgesundheitsorganisation, 1993 ; Attwood, 2008, p. 44).

Le terme Syndrome d’Asperger a été utilisé pour la premiére fois, en référence au pé-
diatre I'ayant découvert, par Lorna Wing, une psychiatre anglaise spécialisée dans les
troubles du spectre autistique. Au cours de son expérience clinique et de ses recherches,
elle a estimé que les descriptions de Leo Kranner, pionnier de la définition de l'autisme,
ne concordaient pas avec une certaine catégorie d’enfants et d’adultes qu’elle avait ren-
contrés, correspondant plutét aux écrits de Hans Asperger. Suite a ses conclusions, un
groupe de psychologues et de psychiatres anglais et suédois a commencé a s’intéresser
et a étudier les descriptions de Hans Asperger. Les premiers criteres de diagnostic ont été
publiés a la suite d’'une conférence sur le Syndrome d’Asperger a Londres, en 1988 (cri-
téres de Christopher Gillberg). Puis, vint la dixiéme édition du CIM en 1993 et la sortie du
DMS IV en 1994 (Attwood, 2008, p. 5).

Il existe actuellement huit questionnaires de dépistage du syndrome d’Asperger chez les
enfants contre six pour les adultes. lls visent certes a identifier le syndrome mais ne peu-
vent pas remplacer le diagnostic d’'un clinicien expérimenté. En effet, ce dernier évalue
objectivement le profil des comportements et des aptitudes et considére parallélement
des domaines tels que le raisonnement social, la communication des émotions, les apti-
tudes linguistiques et cognitives, les intéréts, les capacités motrices et de coordination

ainsi que la perception sensorielle (Attwood, 2008, p. 34).

Par ailleurs, Tony Attwood, psychologue britannique spécialiste du syndrome d'Asperger
et de l'autisme de haut niveau, a identifi¢ quatre stratégies de compensation et
d’ajustement développées par les jeunes enfants au moment ou ils prennent conscience
de leurs différences.

Il évoque en premier lieu la dépression réactive, se référant a des enfants qui s’excusent
a I'excés, sont trop critiques envers eux-mémes et se retirent de la société. Trés tot, aux
alentours de sept ans, I'enfant peut développer une dépression car il se percoit comme
déficient. De plus, comme il n’a pas de disposition dans les relations sociales, ses apti-

tudes amicales ne sont pas valorisées par les-autres enfants.
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La seconde stratégie décrite par Atwood concerne I'évasion dans l'imaginaire. Il s’agit
d’un refoulement plus constructif dans lequel I'enfant s’invente des mondes oniriques pour
fuir la réalité. Il se sent compris par ses amis imaginaires et bénéficie alors d’'un certain
succes social. En effet, 'enfant exerce un contrdle sur les réponses de ses amis qui, de
plus, sont inconditionnellement disponibles. Le sentiment de solitude et
d’'incompréhension est ainsi amoindri. Tous les enfants peuvent entretenir des amitiés
imaginaires sans pour autant étre atteints de troubles quelconques, ce sont l'intensité et la
durée des interactions avec les camarades irréels qui différencient les enfants Asperger
des sujets neurotypiques.

Attwood décrit ensuite la stratégie du déni et de I'arrogance, le sujet remet la faute sur les
autres. En effet, il incrimine son entourage en réfutant l'idée que la différence vienne de
lui. Il devient arrogant et nie ses difficultés. Il refuse les consultations médicales et attend
de la vénération pour son intelligence. Il devient dominateur et tente de prendre le con-
trble dans les contextes sociaux. Il ne consent a aucune concession et, s'il est confronté a
une situation dans laquelle il ne comprend pas les intentions de I'autre ou que le protago-
niste présente une attitude inadaptée, il lui imagine un comportement délibérément mal-
veillant. Cela aboutit en général a une recherche de vengeance psychique et physique
ainsi qu’a une tendance a la confrontation.

Enfin, l'imitation définit le dernier mécanisme de compensation décrit par Attwood. Ce
processus est constructif et consiste a observer et s’approprier la personnalité de ceux qui
remportent un succes social. C’est par un mimétisme exercé et répété que le sujet par-
vient a se sentir a l'aise et en confiance pour étre inclus dans des situations sociales. Il
acquiert plusieurs roles et incarne différents personnages afin de pouvoir s’adapter adé-
guatement selon les situations dans lesquelles il se trouve. Ce n’est évidemment ni spon-
tané ni personnel, mais totalement factice et artificiel. De plus, ce comportement induit le
risque de prendre exemple sur des modéles de sexe opposé et ainsi rencontrer des diffi-
cultés d’identité de genre (Attwood, 2008, p. 16).

Par ailleurs, les individus Asperger sont inaptes a traiter plusieurs informations ou entre-
prendre différentes activités en méme temps. Une communication claire et précise est in-
dispensable et I'établissement de priorités leur est nécessaire pour faciliter la compréhen-
sion. lIs traduisent tout de maniére littérale et fonctionnent selon un modéle monotropique
(Lawson et al., 2011).

lls rencontrent également d’'importantes difficultés pour appréhender la communication
non verbale. Malgré leur vocabulaire riche et étendu, ils ne pergoivent pas les jeux de
mots, les métaphores, I'ironie, les sous-entendus, 'lhumour ou les doubles-sens car ils ont
tendance a considérer les choses au premier degré. De plus, les sentiments et expres-

sions faciales de leurs interlocuteurs leur sont difficiles a décoder. L’absence de créativité
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est aussi une facette de cette pathologie. Enfin, ces personnes ont besoin d’'une routine
inexorable dans la mesure ou elles supportent mal le changement, vecteur de stress (Ju-
hel & Héraud, 2003).

5.1.1 Les troubles associés

Les troubles anxieux représentent une caractéristique commune aux personnes TSA. lIs
se manifestent par une anxiété cliniquement significative générée par I'exposition a une
situation particuliére. Les facteurs environnementaux, biologiques et cognitifs contribuent
a l'apparition de ces troubles anxieux. L’anxiété sociale est particuliérement présente

chez les personnes Asperger (Des Riviéres-Pigeon & Poirier, 2013, p. 50).

5.1.2 La théorie de la transition du docteur Alaf Meleis

Le mot transition est dérivé du verbe latin transire qui signifie aller de I'autre cété. Il com-
prend donc le passage d’un état, d’'une condition ou d’une place, a un-e autre. Comme la
définition revét une connotation de temps et de mouvement, la transition est, déductive-
ment, un processus se déroulant dans le temps et impliquant le développement,

'écoulement et le mouvement d’un état & un autre (Meleis, 2010, p. 25 ; 41).

Les expériences humaines, les réponses et les conséquences de la transition sur le bien-
étre des personnes sont devenues des éléments primordiaux de la discipline des soins in-
firmiers ; au méme titre que les stratégies que pourraient déployer les infirmiers-éres pour
prendre en charge et soutenir les personnes Asperger dans I'élaboration d’'un processus

de transition équilibrée (Meleis, 2010, p. 1).

La pratique infirmiére, basée sur un modéle de transition, s’éloignerait de I'intervention
thérapeutique aspirant seulement a guérir. Revenir au niveau de santé précédant
I'apparition des troubles est inenvisageable. De fait, les soins infirmiers visent a rendre le
patient indépendant de la charge infirmiére, de la maniéere la plus confortable pour lui, en
le soutenant dans I'acquisition de l'aptitude a se confronter au probléme présent et en lui
fournissant les outils adéquats pour se protéger et promouvoir sa santé dans le futur
(Meleis, 2010, p. 31).

Aussi, les infirmiers-éres tendent a incarner le réle de soignants responsables de la pré-
paration des patients a la transition, facilitant ainsi leur processus d’apprentissage de

nouvelles compétences (Meleis, 2010, p. 52).

Afaf Meleis, professeure de sciences infirmiéres et de sociologie a I'Université de Penn-
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sylvanie (USA), a défini la transition comme 'un des concepts centraux de la discipline in-
firmiére. Les patients affrontent souvent une période d’instabilité lors de leur transition,
précipitée par des changements développementaux, situationnels ou relatifs a la santé, la
maladie. De tels bouleversements peuvent provoquer de profondes altérations dans leur
vie et produire un impact considérable sur leur bien-étre et leur santé. En effet, la phase

de transition provoque des pertes de réseaux et soutiens sociaux (Meleis, 2010, p. 5 ; 38).

En premier lieu, la transition est définie comme un concept familier dans les théories dé-
veloppementales, de stress et d’adaptation. Ensuite, elle concilie la continuité et la discon-
tinuité dans le processus de vie de I'étre humain. De plus, la transition est liée aux notions
de changement et de développement, themes pertinents pour les soins infirmiers. Enfin,
elle est initiée par des événements qui sont incontrélables par 'lhomme (finir ses études,

trouver un emploi, tomber malade) (Meleis, 2010, p. 25).

La transition est un phénoméne personnel et non structuré. Les mécanismes et le dé-
nouement de cette phase sont relatifs a la maniére dont la personne se définit et évolue,
mais également a sa vision de la situation. Ce processus est effectué selon I'expérience
du sujet, ainsi que par I'aide de ses proches. Pour procéder a une transition favorable,
l'individu doit avoir conscience des changements qui se produisent (Meleis, 2010, p. 27).
Meleis (2010) dénombre quatre catégories majeures de transition dans lesquelles les in-
firmiers-éres sont impliqués-es : la transition développementale, situationnelle, relative a

la santé/maladie et organisationnelle (p. 3).

La transition s’articule en trois phases : la phase primaire, caractérisée par I'anticipation et
l'interprétation de nouveaux réles sociaux ; une phase neutre, distinguée par la désinté-
gration de ce qui a été et la phase finale, définie par le désenchantement du sujet en
transition. Selon la thérapie infirmiére, chaque phase requiert des stratégies de coping
avec des interventions propres a son stade de transition. Différentes théories telles que la
psycho-analyse, I'approche écologique, la résolution de problémes et I'orientation des
taches (Meleis, 2010, p. 6), permettent d’analyser la transition et de développer des soins
infirmiers thérapeutiques appropriés pour en faciliter le processus. Ces interventions, ap-
pliquées généralement sur les sujets neurotypiques, peuvent également se révéler utiles

pour la prise en charge des personnes atteintes du syndrome d’Asperger (Meleis, 2010,
p. 3).

Les théories de role se montrent utiles pour comprendre le précepte de transition dans la
mesure ou elles fournissent un modéle favorable pour décrire et anticiper la perte, la mo-
dification et I'acquisition de réles. Elles permettent également de mieux cerner le proces-

sus, les comportements et les sentiments qui y sont rattachés (Meleis, 2010, p. 6). La
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transition de réle, présente dans les différentes catégories, indique un changement dans
les relations, les attentes et les aptitudes de la personne Asperger. Elle demande au sujet
d’intégrer de nouvelles connaissances et de modifier son comportement dans le contexte
social (Meleis, 2010, p. 15).

Plus concretement, pour les personnes souffrant du syndrome d’Asperger, les difficultés
ressenties durant la transition entre I'école et 'enseignement supérieur, résident en la né-
cessité d’acquérir une plus grande autonomie et de répondre a des exigences scolaires et
sociales liées a la vie estudiantine (élaboration d’'une nouvelle routine, adaptation a un
mode de vie différent, etc.). Le stress et le manque de soutien peuvent alors contribuer a

I'apparition d’un trouble anxieux (Attwood, 2017, p. 349).

Les infirmiers-eres soutiennent les patients, les familles et la communauté dans leur
adaptation a la transition en anticipant les réponses, en fournissant une guidance antici-
patoire, en tentant de diminuer les symptémes, d’améliorer la santé et le bien-étre et en
contribuant au développement des actions d’auto-soins. Meleis (2010) a recensé trois in-
terventions infirmiéres thérapeutiques auxquelles les soignants ont recours dans la pra-
tique sur des patients en phase de transition. Tout d’abord, le modéle de soins transition-
nel ; il consiste a prendre en charge le sujet, a travers des rapports directs (entretiens,
consultations, évaluations) ou par téléphone, pour une évaluation vigilante et une surveil-
lance au sein et hors de I'hopital. Ensuite, le complément de rdle ; il désigne une interven-
tion par laquelle l'infirmier-ére doit donner au patient I'opportunité de clarifier les différents
réles attendus pendant et aprés la transition et doit 'encourager a développer des rela-
tions de soutien pour tenir un réle sain durant et aprés la transition. Enfin, I'intervention de
“debriefing” ; elle représente I'établissement d’'un compte rendu. En effet, l'infirmier-ére
entretient une conversation avec le patient et lui pose des questions sur son vécu. Ce
procedé permet au sujet et a ses proches de traiter les évenements vécus et

d’apprehender leurs conséquences (Meleis, 2010, p. 455-457).

5.2 L’anxiété

L’anxiété est un mot emprunt au dérivé latin anxietas (inquiétude, humeur chagrine) issu
de I'association du substantif anxio (tourment, inquiétude) et du verbe angere (oppresser,

serrer a la gorge) (Boulenger & Lépine, 2014, p.1; Trouillet, 2012, p. 5).
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La langue frangaise dispose de deux termes pour décrire cet état, 'angoisse et I'anxiété ;
contre un seul pour l'anglais et I'allemand, respectivement anxiety et die Angst (Pichot,
1987, p.VIl ; Boulenger & Lépine, 2014, p. 1 ; Albert, 1990, p. 19).

Sigmund Freud, neurologue autrichien, célébre fondateur de la psychanalyse, est le pre-
mier a avoir structuré une conception de I'anxiété (Martin-Guehl, 2003, p. 5). Il la dissocie
de 'ensemble de la neurasthénie (terme utilisé par Goerge Miller Bread qui englobe une
série de symptdmes, dont I'anxiété) et nomme ce complexe symptomatique “névrose
d’angoisse”. Il en décrit différents symptomes, notamment I'excitabilité générale, I'attente
anxieuse et I'accés d’angoisse sous plusieurs formes (troubles de I'activité cardiaque,
troubles de la respiration, sudation, tremblements, fringales, diarrhées, vertiges, pares-
thésies ou réveils nocturnes dans I'effroi). De plus, Freud situe les causes de la névrose
d’angoisse dans I'accumulation d’excitations de nature sexuelle. Une tension libidinale
non déchargée de fagon adéquate (coit normal), et a plus forte raison I'abstinence, méne-

rait donc a une névrose d’angoisse (Freud & Laplanche, 2002, p. 15-23).

Par ailleurs, I'anxiété est un terme communément employé pour décrire une émotion dé-
plaisante, négative ou disproportionnée face a une menace réelle ou imaginaire. Il s’agit
d’'une anticipation des conséquences potentielles de ce danger. Surviennent alors des
manifestations psychologiques subjectives et physiologiques. Il est nécessaire de diffé-
rencier, dans une dimension psychologique, la notion d’angoisse désignant un état de
resserrement et d’oppression, et le terme d’anxiété traduisant un état d’agitation et un
sentiment d’insécurité. En revanche, les dimensions physiques et psychiques de I'anxiété
et de I'angoisse sont indissociables, aucune distinction n’est donc imposée d’un point de
vue médical (Albert, 1990, p. 18). Les deux appellations sont ainsi utilisées indifférem-
ment dans les écrits. L’anxiété peut également étre confondue avec la peur (réaction
émotionnelle face a un danger réel ou imaginaire mais précis) ou le stress (réaction phy-
siologique face aux facteurs d’agression physiologique et psychologique) (Trouillet, 2012,
p. 5; Albert, 1990, p. 17).

Les éléments déclencheurs de I'anxiété ne sont pas forcément les mémes pour les neuro-
typiques que pour la population TSA (Lawson et al.,, 2011, p. 75). Les probléemes de
communication, comme il est définit plus haut par le fait de ne pas savoir ce qu’autrui
pense ou ressent, peuvent représenter un facteur d’incertitude et d’anxiété (Attwood,
2008, p. 138), au méme titre que la difficulté a affronter les changements (Lawson et al.,
2011, p. 57).

Les manifestations de I'anxiété se révélent, chez ces sujets, par des céphalées, des dou-

leurs abdominales, de la tension, des éruptions cutanées et une tendance obsessionnelle
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aux comportements répétitifs (agitation des mains, balancement du corps) (Lawson et al.,
2011, p. 57 ; 81-83).

5.2.1 La peur

L’anxiété et la peur sont des émotions trés proches dans la mesure ou elles sont caracté-
risées par les mémes réactions physiologiques (palpitations, sueurs, tremblements). La
dissimilitude s’inscrit dans le fait que la peur posséde un objet, une cause précise alors
que l'anxiété est une inquiétude permanente qui ne porte sur aucun objet en particulier
voire sur tout a la fois. L’anxiété est une peur sans issue, aucune action ne permet de di-

minuer I'état anxieux (Albert, 1990, p. 20).

5.2.2 Les émotions

Les émotions représentent une notion essentielle pour comprendre I'anxiété. Elles réunis-
sent un ensemble complexe de processus permettant une adaptation rapide de I'individu
aux contraintes de I'environnement. L’'Homme est doté de diverses fonctions comporte-
mentales, physiologiques, cognitives et subjectives qui forment le processus de I'émotion.
Ainsi, les émotions sont des réactions spontanées et innées, I'étre humain n’a donc pas
besoin d’apprendre les émotions fondamentales que sont la colére, la tristesse, la peur, la
joie ou la honte. C’est I'environnement qui définit si, la colére par exemple, peut étre ex-
primée ou non. Le déclenchement des émotions est involontaire, en revanche, leur régu-
lation est sous le contrdle de la volonté de chacun. Aussi, lors de troubles émotionnels,
les sujets ressentent des activations anormalement intenses et fréquentes de leurs émo-
tions fondamentales (par exemple, peurs violentes et incontrélables face a un danger ob-
jectif absent) (Boulenger & Lépine, 2014, p. 6-19).

De plus, le syndrome d’Asperger se caractérise par un manque d’empathie. En effet, les
personnes Asperger sont désorientées par les émotions d’autrui et ne savent pas expri-
mer les leurs. Ne reconnaissant pas les changements d’expression du visage ou du corps
de linterlocuteur, elles ne sont pas en mesure d’'y répondre adéquatement. Ainsi, elles
communiquent leurs propres émotions de fagon inhabituelle, parfois de maniére dispro-
portionnée, voire ne les expriment pas du tout (Attwood, 2007, p. 40-41).

Pour saisir, en général, ce qu’un individu pense ou ressent, il faut observer les expres-
sions de son visage, et particulierement ses yeux, son regard. Or, les sujets TSA éprou-
vent de la difficulté a établir le contact visuel, ils évitent de regarder le visage de leur inter-
locuteur et ne percgoivent donc pas les changements d’expression (Attwood, 2017, p.
128).
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5.2.3 Les différents troubles anxieux

Il existe plusieurs formes de troubles anxieux et les critéres de diagnostic difféerent selon
les symptoémes.

Tout d’abord, le trouble anxieux généralisé se définit par une inquiétude disproportionnée
et incontrélable, alimentée en continu par des soucis irréalistes. Il concerne la plupart des
situations de la vie quotidienne. Pour évoquer un trouble anxieux, les symptémes doivent
persister depuis plus de six mois consécutifs et le sujet doit présenter au moins trois
signes parmi I'agitation, la fatigabilité, les difficultés a la concentration, les trous de mé-
moire, l'irritabilité, les douleurs et les troubles du sommeil (Soumaille, André, & Bondolfi,
2015, p. 71 ; 84-89).

Ensuite, le trouble panique représente un état de peur trés intense qui apparait brutale-
ment, sans raison apparente, et qui s’accompagne d’un sentiment de mort imminente.
L’attaque de panique peut étre vécue par tout le monde, toutefois le trouble panique est
évoqué lorsque des crises successives surviennent de maniére spontanée. Les symp-
tdbmes physiques englobent les palpitations, des sensations d’étouffement, des sueurs,
des tremblements et un état de malaise général. Les symptémes psychiques se révelent
par une peur intense accompagnée d’'un sentiment de mort ou de catastrophe imminente,
de perte de controle et d'impression de devenir fou (Soumaille, André, & Bondolfi, 2015,
p. 72 ; 90-95).

Puis, la phobie spécifique se caractérise par une peur intense et irrationnelle. Elle pré-
sente les mémes symptémes que I'anxiété généralisée, mais se différentie cependant par
la fixation sur des animaux, insectes, objets ou situations. Elle peut provoquer une at-
taque de panique (Soumaille, André, & Bondolfi, 2015, p. 73 ; 96-98).

Enfin, la phobie sociale est déterminée par la hantise de se retrouver au centre de
I'attention, sous le regard des autres et conséquemment d’effectuer une performance pu-
bligue comme intervenir oralement pendant une réunion, procéder a un appel télépho-
nique, etc. Les craintes reviennent a rougir, trembler, perdre le fil du discours, étre mal ju-
gé ou ne pas savoir faire valoir ses arguments. |l s’agit d’'une appréhension des situations
sociales ordinaires. Les symptdmes se manifestent par des tremblements, une accéléra-
tion du rythme cardiaque, des difficultés a respirer, des maux de ventre voire une attaque
de panique (Soumaille, André, & Bondolfi, 2015, p. 73 ; 99-102).

Dans la population Asperger les troubles anxieux les plus présents sont les troubles an-
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xieux généralisés, le trouble panique et le trouble obsessionnel-compulsif mais encore

davantage I'anxiété sociale (Des Rivieres-Pigeon & Poirier, 2013, p. 50-51).

5.3 Le stress

Le stress est un anglicisme sans équivalent frangais qui désigne un état de détresse rela-
tif & la dureté de la vie. Ce terme est apparu au XVII° siécle dans la littérature anglaise. I
a ensuite été utilisé pour décrire, en physique, une contrainte excessive subie par un ma-
tériau. C’est en 1928 que Walter B. Cannon, physiologiste américain professeur a la Har-
vard Medical School, énonce la notion de stress émotionnel et décrit la réaction d’un ani-
mal dans une situation d’urgence face a une menace (« Fight or flight » : combattre ou
fuir). Puis en 1936, Hans Selye, endocrinologue austro-hongrois inventeur de la théorie
du stress, décrit la réaction hormonale face a un stresseur en se fondant sur la base
d’études menées sur I'animal. Il soumet ’hypothése que, quel que soit 'agent stresseur,
une réponse stéréotypée du systéme hormonal intervient. Cette réplique, qu’il désigne
comme “syndrome général d’adaptation”, correspond a une contre-réaction qui vise a
maintenir I'équilibre (homéostasie). - Il articule ce syndrome en trois étapes : la phase
d’alarme, la phase de résistance et la phase d’épuisement. Pour commencer, la phase
d’alarme correspond au moment ou I'organisme mobilise ses ressources pour faire face a
'agression. Surviennent alors une libération de catécholamines et de glucocorticoides
ainsi qu’'une baisse de la résistance de I'organisme. Ensuite, la phase de résistance im-
plique les défenses de I'organisme qui sont augmentées face a I'agent stresseur en cause
mais diminuées face aux autres agressions. C’est I'activation de I'axe corticotrope. Enfin,
la phase d’épuisement est caractérisée par la défaillance des capacités d’adaptation et,
par conséquent, I'épuisement surrénal en glucocorticoides. Les Iésions observées réve-
lent des ulcéres gastroduodénaux, une hypertrophie des glandes surrénales et une invo-
lution du thymus (Servant, 2005, p. 1-2).

Le stress peut certes étre généré par des événements de vie stressants, ils sont nom-
breux et variés. Toutefois, le simple repérage de ces éléments ne suffit pas pour appré-
hender le stress car il est indissociable des réponses du sujet. En effet, un événement
peut engendrer un niveau de stress variable selon des facteurs relatifs au sujet (sa per-
sonnalité, son comportement) ainsi qu’a son environnement (Servant, 2005, p. 3-4).
L’homme doit quotidiennement affronter diverses sortes d’agressions (au travail, a la mai-
son). Aussi, le stress est un état de stimulation et de vigilance. Nos ancétres le considé-
raient comme une réaction les préparant a lutter ou a fuir face a un danger. Le stress peut

ainsi étre défini comme une réaction en chaine de processus corporels. Elle est automa-
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tique, immédiate, rapide et efficace face a un défi et déclenche une poussée instantanée
d’énergie et de force (adrénaline) (Kirsta, 1993, p.10).
Mais les défis de la vie quotidienne sont beaucoup plus complexes qu’autrefois, tandis
que la vie est elle-méme devenue un processus plus rude et moins naturel. Etant don-
né que nous vivons dans une époque de changements importants et de plus en plus
rapides, nous sommes soumis a des pressions de plus en plus grandes, de plus en
plus insistantes et inévitables pour nous adapter, rester dans le coup et lutter pour sur-
vivre (Kirsta, 1993, p. 10 ).
Aujourd’hui, bien que les causes du stress aient évolué, la réaction primitive demeure la
méme. Elle permet a ’'homme de faire face aux demandes abondantes et quotidiennes
(Kirsta, 1993, p.19). Les rythmes biologiques, aminergiques, métaboliques, endocriniens,
cellulaires et veille/sommeil sont modulés par ces afférences extérieures (L6o, L6o, & Ga-
linowski, 2003, p. 3).
De plus, lorsque I'étre humain est confronté a des situations durables et répétées qui sti-
mulent 'organisme, I'énergie s’accroit sans étre utilisée. Survient alors une tension phy-
sique qui peut conduire a I'épuisement et a la maladie. Ainsi, sans stimulus, donc en

I'absence de stress, s’ensuivrait la mort (Kirsta, 1993, p. 19-20).

Les personnes TSA ne traitent pas les stimuli de la méme maniére que les individus neu-
rotypiques. Lors d’'une interaction, le sujet TSA n’interpréte pas aisément la situation, de
plus, il est rapidement débordé par 'abondance d’informations sensorielles telles que le
bruit des conversations d’autrui, le déplacement des gens, la fagon dont ils sont vétus,
etc. (Lawson et al., 2011, p. 70-73).

5.4 Les mesures socio-éducatives

Comme le syndrome d’Asperger veéhicule des difficultés de nature autistique (relations so-
ciales, communication compliquées) sans pour autant amener a une prise en charge spé-
cifique des personnes autistes du fait qu’elles n’ont aucun retard mental (Lawson et al.,
2011, p. 70-71), il est important d’identifier des moyens pour les accompagner dans
I'amélioration de leur qualité de vie. C’est pourquoi certaines thérapies et méthodes sont

brievement développées dans cette partie.

5.4.1 Les thérapies cognitives et comportementales

La thérapie comportementale a été développée a la fin de la premiére partie du XX°

sieécle, aboutissant a un ensemble de techniques basées sur une approche expérimentale
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de la psychologie. L’efficacité de ces procédés a pu étre démontrée dans la prise en
charge de différentes phobies. Ces techniques visaient a éliminer les symptémes et non
les causes inconscientes des troubles. En effet, il s’agissait de déconditionner sans
s’intéresser a la source du trouble. Le modeling et 'exposition étaient alors utilisés pour
ce processus de déconditionnement (Chapelle, Monié, Poinsot, Rusinek, & Willard, 2011,
p. 3-6).

Toutefois, comme ces thérapies ne tenaient compte que du comportement, il s’est avéré
nécessaire de rajouter deux composantes essentielles de 'homme : les émotions et les
pensées. Sont donc apparues les thérapies cognitives perpétrées par des interventions
centrées sur la pensée, puisque, par les pensées, s’insérent les émotions. Ces thérapies
ont ensuite été regroupées en 1970 et intitulées “thérapies comportementales et cogni-
tives” (TCC). Issues d’approches scientifiques et expérimentales, elles permettent la
comprehension du patient, de son fonctionnement et des possibilités de prise en charge.
Elles aspirent a considérer toute réaction humaine comme une intégration de
'environnement, des pensées, des émotions et des comportements (Chapelle, Monié,
Poinsot, Rusinek, & Willard, 2011, p. 3-6).

Les TCC sont utilisables en faveur des enfants et des adultes Asperger rencontrant des
difficultés pour comprendre, exprimer et gérer leurs émotions. Elles visent a modifier ce
gu’'une personne pense de ses émotions telles que l'anxiété, la tristesse et la colére
(Attwood, 2017, p. 172).

5.4.2 Les thérapies psychanalytiques

Le but de la psychanalyse revient a rendre conscient ce qui est inconscient. Pour ce faire,
la méthode doit étre définie. L'expérience régressive, donc le processus analytique, se
met alors en place. La tadche du psychanalyste consiste, en effet, a repérer les lacunes du
discours conscient, formuler des hypothéses sur ce qui est manquant, les communiquer
aux patients et les valider. De plus, la psychanalyse vise a définir les structures mentales
qui peuvent étre modifiées par l'investigation du thérapeute. Le but du travail analytique
renvoie a découvrir de nouveaux modes de sentir et de penser pour ainsi transformer sa
vision de la réalité et y exercer une certaine emprise (Widlocher & Braconnier, 1996, p. 1-
2).

Les principaux concepts théoriques de la psychanalyse sont I'inconscient, le conflit intrap-
sychique et les pulsions. Tout d’abord, I'inconscient repose sur le fait clinique qu’une par-
tie des pensées et de leurs enchainements obéit a des déterminations qui échappent a la
conscience. Ainsi, elles peuvent conduire a d’autres pensées, sentiments ou actes de la

vie quotidienne et echapperaient a la conscience. ll'existe deux types d’inconscience : le
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préconscient, lorsque le sujet se sait porteur de pensées qui ne sont pas évoquées par la
conscience ; et l'inconscience, quand le sujet ignore son existence. Ensuite, le conflit in-
trapsychique est lié au premier concept et évoque des formations de I'inconscient qui su-
bissent 'empreinte des relations affectives. Le sujet devra donc contréler et tolérer ses
pulsions inconscientes d’amour et de haine. Enfin, les pulsions représentent un concept
indissociable de l'inconscient et du conflit intrapsychique. Le rdle de la sexualité caracté-
rise une contribution majeure de la psychanalyse. Le “complexe d’CEdipe” y tient en outre
une place importante. Il est vécu par tout enfant entre 3 et 5 ans (Guelfi & Rouillon, 2017,
p. 673 ; Widlécher, 2006, p. 55).

La technique psychanalytique débute par une association libre des pensées et des senti-
ments pour permettre au sujet de s’ouvrir aux expressions conflictuelles avec son rapport
a lui-méme et a son entourage. A ce titre, l'alliance thérapeutique est primordiale. Les
premiers repéres sont les réactions initiales du patient, le contrat établi, le plaisir d’étre
écouté et la frustration ne pas étre immédiatement soulagé. Les transferts opérent égale-
ment dans la thérapie ; positifs ou négatifs, ils générent des positions d’attachement ou de
rejet. De plus, ils permettent d’examiner ce que le patient a vécu dans le passé et dans
quelles mesures ses expériences restent vivantes dans le “ici et maintenant” (Guelfi &
Rouillon, 2017, p. 677 ; Widlécher, 2006, p. 55-56 ; Widlocher & Braconnier, 1996, p. 4).
Les sujets Asperger peuvent tirer des bénéfices des psychothérapies, mais uniquement si
elles sont basées sur une compréhension approfondie du syndrome d’Asperger, donc sur
'aptitude de la personne a comprendre et a communiquer les pensées, sentiments et
émotions (Attwood, 2017, p. 377-379).

5.4.3 La réhabilitation psychosociale

La réhabilitation psychosociale a pour but d’améliorer les capacités relationnelles, so-
ciales et professionnelles des patients. A l'aide de techniques spécifiques, elle permet au
sujet de fonctionner dans un cadre de vie choisi, avec un minimum de restrictions et une
qualité de vie ainsi qu’une autonomie fonctionnelle optimales. Le diagnostic de réhabilita-
tion repose sur I'évaluation fonctionnelle des capacités de la personne et des ressources
ou soutiens mis a sa disposition. Il est important d’établir les objectifs et le programme
d’interventions suivant la disponibilité du patient face a la démarche de réhabilitation
(Guelfi & Rouillon, 2017, p. 731).

Les personnes Asperger éprouvent des difficultés dans I‘établissement et la gestion des
relations sociales et professionnelles. Pour leur permettre de trouver un emploi lors de la
transition a I'dge adulte, il parait utile d’appliquer cette technique aux adolescents Asper-

ger afin de les soutenir lors des interactions sociales.
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5.4.4 L’entrainement aux habiletés sociales

L’entrailnement aux habiletés sociales est constitué de méthodes visant a améliorer les re-
lations, dans la vie quotidienne, avec la cellule familiale, le cercle professionnel et la
sphére amicale. Il s’agit donc d’une thérapie comportementale destinée a enseigner aux
patients les compétences relationnelles et les modes d’expression des émotions néces-
saires a la vie en société.

« Les hommes sont des créatures sociales et grégaires qui ont besoin d’interagir pour
couvrir leurs besoins émotionnels, sociaux et biologiques » (Liberman, 2005, p. 22).

En effet, les déficits, en matiere de compétences sociales, chez les patients psychia-
triques peuvent menacer leur aptitude a se prendre en charge et a faire face au stress
quotidien.

La méthode consiste a leur enseigner des comportements sociaux efficaces, qui sont ha-
bituellement acquis naturellement et spontanément par la socialisation. Les habiletés so-
ciales sont, en effet, apprises par les individus sans qu’ils en aient conscience (le contact
visuel, par exemple). L’apprentissage s’effectue par l'utilisation d’'un modéle, la répétition
comportementale s’établit par le biais de simulations et, le renforcement social, avec le re-

tour des autres (réponses, remarques ou suggestions) (Liberman, 2005, p. 15 ; 23).

Le trouble du spectre autistique affecte la sphére des habiletés sociales, donc la création
et le maintien des relations amicales, du fait que I'amitié se développe a la suite
d’interactions positives et soutenues (Des Riviéres-Pigeon & Poirier, 2013, p. 162).

Les notions acquises par les neurotypiques (se comporter de maniére appropriée en
toutes circonstances, comprendre la communication non verbale, entretenir une conver-
sation), s’avérent problématiques pour les personnes atteintes du syndrome d’Asperger. Il
est donc nécessaire de les leur enseigner. Ces formations, axées sur les habiletés so-
ciales, sont utiles pour les jeunes Asperger durant I'adolescence, période considérable-

ment éprouvante (Young & Prud’Homme, 2010, p. 31).
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6 Méthodologie

6.1 Devis de recherche

Les professionnels de la santé sont amenés a associer de plus en plus la recherche
scientifique a leur pratique, afin d’acquérir des connaissances, vérifier des théories, définir
des problémes particuliers et agir en conséquence (Fortin & Gagnon, 2010 p. 6).

La recherche peut produire des données numériques par le devis quantitatif. Elle est alors
évaluée avec des instruments normalisés. Elle peut également générer des données nar-
ratives, par la recherche qualitative qui vérifie des hypothéses pour en déduire des con-
séquences (Fortin & Gagnon, 2010, p. 13).

Il existe deux paradigmes principaux. Le post-positivisme, qui suppose I'existence d’une
réalité objective indépendante de I'observation humaine et le courant naturaliste, qui part
du principe qu’une réalité est multiple, qu’elle se construit a partir de la perception indivi-

duelle et peut étre variable dans le temps (Fortin & Gagnon, 2010 p. 24).

La rédaction de ce travail s’est établie sur la base de six études qualitatives s’inscrivant
dans le paradigme naturaliste. Cette revue étant axée sur I'anxiété et le stress percus par
les adolescents atteints du syndrome d’Asperger, il semblait essentiel de rassembler des
données descriptives quant au vécu des sujets. En effet, les études phénoménologiques
apportent des éclairages en profondeur sur I'expérience et le vécu des participants.

Parmi ces études, trois sont disciplinaires (Giarelli & Fisher, 2013 ; Giarelli, Ruttenberg, &
Segal, 2013 ; Spain et al., 2016) et trois autres non disciplinaires (Baric, Hemmingsson,
Hellberg, & Kjellberg, 2017 ; Beate, Astrid, Birgit, & Franziska, 2012 ; First, Cheak-
Zamora, & Teti, 2016). Ce choix a été effectué dans le but d’intégrer les observations
psychologiques et spécifiques des éducateurs spécialisés apportant une valeur ajoutée
pour l'analyse de la problématique. En effet, les personnes atteintes du syndrome
d’Asperger ne sont pas forcément malades, mais nécessitent cependant un appui, un
soutien socio-éducatif dont l'infirmier-ére peut s’inspirer. Ainsi, il/elle pourra également

étre en mesure de diriger les patients vers les structures adéquates.

6.2 Collecte des données

Les bases de données consultées sont ScienceDirect, CINHAL et Pubmed. Les re-
cherches ont été menées entre mai 2016 et avril 2017. Afin de cibler les investigations,
elles ont été effectuées par mots-clés, avec les opérateurs booléens “AND”. Les angli-

cismes suivants ont d’abord été inscrits : “Asperger”’, “Asperger syndrome”, “Anxiety”,
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“Stress”, “Transition”. Puis, pour obtenir un nombre supérieur d’études, des termes plus
larges ont été utilisés, a savoir : "Autism” et “Autism Spectrum Disorder” a la place de
“Asperger”’, et "Work” pour remplacer “Transition”.

La méthode de recherche par mots-clés avec les opérateurs booléens et dans les diffé-

rentes bases de données est indiquée dans les tableaux suivants.

Base de données : ScienceDirect

Combinaison des mots-clés et des opérateurs boo- Etudes Etudes rete-
léens trouvées nues
Autism Spectrum Disorder and Anxiety 286 3
Base de données : Cinhal
Combinaison des mots-clés et des opérateurs booléens Etud?s Etudes rete-
trouvées nues
Asperger AND Anxiety 42 0
Asperger AND Stress AND Therapy 6 0
Asperger AND Transition 9 2
Autism Spectrum Disorder AND Transition 100 1
Base de données : Pubmed
.. . . . Etudes Etudes rete-
Combinaison des mots-clés et des opérateurs booléens trouvées nues
Asperger AND Anxiety 57 1
Asperger AND Transition 18 3
Asperger AND Work 38 3
Autism Spectrum Disorder AND Transition 109 1

6.3 Sélection des données

Les six études ont été sélectionnées selon des critéres d’inclusion et d’exclusion cités ci-
dessous. Ont également été pris en compte les parameétres de la question de recherche
et le respect des consignes du travail de Bachelor. Les études de Giarelli (2013a), Giarelli
(2013Db) et Baric (2017) ont été identifiées simultanément sur plusieurs bases de données,

raison pour laquelle un total de quatorze études apparait dans ces tableaux.

6.3.1 Les critéres d’inclusion

études primaires,

- recherches effectuées par des infirmiers-éres,

- rédaction en frangais ou en anglais,

- population atteinte du syndrome d’Asperger ou d’un trouble du spectre autistique,

- population souffrant d’anxiété ou de stress,
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6.3.2 Les critéres d’exclusion

- recherche centrée sur la famille et/ou les proches,

- rédaction dans une autre langue que le frangais ou I'anglais,

- publication datant de 5 ans et plus,

- revues de la littérature et autres sources secondaires (méta-analyses, méta-

synthéses).

6.3.3 Considérations éthiques

Comme mentionné dans la Déclaration, aucun plagiat n’a été effectué pour la réalisation
de ce travail. Toutes les données sélectionnées ont été référencées selon les normes de
la 6° édition de I'’American Psychological Association (APA 6.0). Les études retenues ont
été publiées dans les bases de données citées plus haut. Les six études ont été approu-
vées par un comité ou une commission d’éthique et tous les participants étaient volon-

taires et ont signé un consentement éclairé.

6.3.4 Analyse des données

L’analyse des études retenues répondant a la question de recherche se situe dans la par-
tie suivante. Elle est développée étude par étude, en s’intéressant a la pertinence clinique
des résultats, a la validité méthodologique et a I'utilité pour la pratique professionnelle.

Un tableau de recension de chaque étude, se trouvant en annexe |, a été réalisé pour fa-

ciliter 'analyse des données.

Dans un esprit de synthése, les études sélectionnées ont été regroupées dans le tableau
qui suit. Le niveau de preuve de chaque étude est mentionné et a été choisi grace a la py-

ramide des preuves sise en annexe |l
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Bases de don- Niveau
N° Auteurs Titre Année A de
nées
preuve
. . Bridges and Barriers to Successful Transitioning as Per-
1 Ellen Giarelli, Jean Ruttenberg, An- ceived by Adolescents and Young Adults With Asperger 2013 Cinhal, PubMed 2
drea Segal
Syndrome
. . . Transition to community by adolescents with Asperger PubMed
2 | Ellen Giarelli, and Kathleen Fisher syndrome: Staying afloat in a sea change 2013 ScienceDirect 2
Debbie Spain, Freya Rumball, Lucy | Conceptualizing and Treating Social Anxiety in Autism
3 | O’Neill, Jacqueline Sin, Jonathan Spectrum Disorder: A Focus Group Study with Multidisci- 2016 ScienceDirect 2
Prunty, Francesca Happé plinary Professionals
Beate Krieger, Astrid Kinébanian, Becoming a member of the work force: Perceptions of . .
4 Brigit Prodinger, Franziska Heigl adults with Asperger Syndrome 2012 ScienceDirect 2
Vedrana Bolic Baric, Helena Hem- The Occupational Transition Process to Upper Secondary
mingsson, Kristina Hellberg, Anette School, Further Education and/or Work in Sweden: As De- .
5 Kjellberg scribed by Young Adults with Asperger Syndrome and At- 2017 Cinhal, PubMed 2
tention De cit Hyperactivity Disorder
6 Jennifer First, Nancy C. Cheak- A qualitative study of stress and coping with transitioning to 2016 PubMed 2

Zamor, Michelle Teti

adulthood with autism spectrum disorder
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7 Résultats

7.1 Description de I’'étude 1

Giarelli, E., Ruttenber, J., & Segal, A. (2013). Bridges and Barriers to Successful Transi-
tioning as Perceived by Adolescents and Young Adults With Asperger Syndrome. Journal
of Pediatric Nursing, 28(6), 563-574. https://doi.org/10.1016/j.pedn.2012.12.010

Il s’agit d’'une étude qualitative, effectuée sur la céte Est des Etats-Unis, qui explore les at-
tentes, les facteurs favorisants et les barriéres pergues, lors de la transition a la commu-
nauté (passage de I'école obligatoire a des études universitaires, a une formation profes-
sionnelle ou a la recherche d’'un emploi), par des adolescents et des jeunes adultes at-
teints du syndrome d’Asperger. Les auteurs ont adopté une approche phénoménologique.
L’échantillon est constitué de sujets agés de 18 a 23 ans, diagnostiqués Asperger et vi-
vant sur la cOte Est des Etats-Unis. Le recrutement s’est effectué a travers deux réseaux
de soutien pour personnes avec SA : the Asperger & Autism Alliance for Greater Phila-
delphia et the Interactive Autism Network Project qui conservent une base de données de
personnes volontaires pour participer a des recherches sur les troubles du spectre autis-
tique. Un représentant de chaque réseau a diffusé I'annonce de la recherche, accompa-
gnée d’une mention invitant la population intéressée a contacter le coordinateur de I'étude
pour obtenir davantage d’informations sur l'intervention. Aprés chaque réponse d’un can-
didat, le coordinateur a confirmé I'éligibilité, procuré d’autres informations sur I'étude, ob-
tenu le consentement verbal du sujet et décidé d’'une date pour la collecte des données. I
a ensuite envoyé le document de consentement au candidat ainsi qu'un bref question-
naire portant sur les conditions socio-économiques du participant telles que le sexe, la
race et les années de scolarité. Au final, 16 adolescents ont été recrutés selon des cri-
teres définis : étre 4gé de 18 a 23 ans et diagnostiqué Asperger. L’échantillonnage est
non probabiliste.

La collecte des données a débuté une semaine apres l'inscription. Elle a été menée par le
coordinateur de I'étude et le chercheur principal. lls ont réalisé des interviews semi-
structurées, par téléphone, qui ont été enregistrées puis retranscrites en verbatim.
Chaque entretien a duré entre 60 et 90 minutes. Les participants ont ensuite recu une
carte cadeau de 50 USD.

Les résultats ont été répartis en différentes catégories, toujours en lien avec la transition :
les attentes du sujet, les barriéres pergues et les facteurs facilitants.

En regard des déclarations des participants, les attentes a propos de la transition
s’inscrivent principalement dans le fait de trouver un travail et de fonder une famille. Les

chercheurs ont identifié, a partir des données, trois approches pour surmonter les défis de
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la transition : la recherche de solitude (pour se ressourcer), I'exposition de maniére répé-
tée aux taches quotidiennes (pour s’habituer et créer une routine) ainsi que le contrdle et
'observation continue du travail (micromanagement).

Les principales barrieres énoncées regroupent les difficultés de socialisation (contact vi-
suel, communications sociales, etc.), le sentiment d’étre embourbé dans une situation, le
déficit d’attention, 'anxiété et I'inflexibilité de I'environnement. Ainsi, les barriéres identi-
fiees s’inscrivent dans les problémes de comportement et également dans certains élé-
ments associés tels que I'attention et la concentration limitées, I'anxiété, '’humeur instable
et les problémes sensoriels (par exemple, sensibilité accrue aux bruits).

Les facteurs facilitants les plus importants, selon les candidats, sont les ajustements envi-
ronnementaux, établis entre autres par un employeur ou un professeur. Cela consiste en
l'instauration d’'une routine flexible et en la préparation des autres (par exemple, explica-
tion a ses collégues des besoins spéciaux de la personne Asperger).

En conclusion, les participants ont démontré qu’ils étaient conscients de leurs forces et de
leurs faiblesses. Par ailleurs, les facteurs favorisants se révelent étre principalement ex-
trinséques (accommodation de I'environnement par un patron ou un collegue, supervision
par un mentor, etc.) alors que les barriéres s’avérent intrinséques (probléemes de compor-

tement, manque de concentration, etc.).

7.1.1 Analyse de la validité méthodologique de I’étude

Les chercheurs ont examiné les biais potentiels des données collectées avant de les ana-
lyser. lls ont ensuite procédé a leur codification, en deux temps ; une premiére fois ligne
par ligne en identifiant les concepts puis, une seconde fois en répartissant les données
dans deux catégories conceptuelles : les barriéres et les facteurs facilitants.

De plus, les chercheurs ont conduit une analyse de contenu, a l'aide du logiciel NVivo 8,
pour déterminer, d’'une part, le nombre de déclarations soutenant le théme et, d’autre part,
la quantité de personnes formulant des déclarations appuyant ce théme.

Aucun chercheur ne connaissait personnellement les candidats.

Compte tenu du fait que I'étude ne comprend que peu de participants et que I'’échantillon
est relativement homogéne en termes de provenance géographique, d’ethnie et de genre,
les concepts émergents ne peuvent étre appliqués a tous les adolescents atteints du syn-
drome d’Asperger. En effet, les expériences et observations peuvent étre différentes, se-
lon 'impact économique et culturel, dans d’autres régions. Par ailleurs, I'étude se basant
sur un seul entretien par adolescent, les auteurs ne peuvent affirmer que les perceptions
relatives aux facteurs favorisants et aux barriéres sont susceptibles de persister dans le

temps.
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7.1.2 Analyse de la pertinence clinique et utilité pour la pratique soignante

L’investigateur principal est un infirmier éducateur en préparation d’un doctorat. Il est ex-
périmenté en matiére d’investigations qualitatives et a déja étudié la population visée. Le
coordinateur de I'étude est, lui, dipldbmé du domaine social. Quant au co-investigateur,
c’est un professionnel de la santé mentale et un consultant éducationnel rompu aux trai-
tements comportementaux chez des personnes Asperger.

L’étude informe le lecteur de la pertinence de linterdisciplinarité. En effet, I'infirmier-ére
devrait travailler conjointement avec les enseignants et relier le patient aux facteurs ex-
trinséques (supervision par un mentor, enseignement sur 'accommodation pour permettre
aux adolescents Asperger de réussir leur transition).

Par ailleurs, les infirmiers-éres en soins primaires sont potentiellement les premiers soi-
gnants a assister les parents pour comprendre la maniére différente dont leurs enfants
Asperger percoivent et interagissent avec I'environnement. Ainsi, leur réle consiste a gui-
der les jeunes adultes et leur famille dans l'interprétation des problémes sensoriels, ceci
afin de potentialiser leur réussite. De plus, leur tache implique I'évaluation des comorbidi-
tés communes aux personnes atteintes du syndrome d’Asperger telles que I'anxiété, la
dépression, le déficit d’attention et les troubles obsessionnels compulsifs. Ce constat est
similaire a une autre étude (Levy, S. E., Giarelli, E., Lee, L., Scheve, L. A., Kirby, R. S,
Cuniff, C., & Rice, C. (2010).

En conclusion, a l'aide de stratégies adéquates, les infirmiers-éres pourraient collaborer
avec des éducateurs, ainsi qu’avec les proches des jeunes Asperger, afin de diminuer les
barriéres et développer des facteurs facilitants. Ces stratégies devraient étre individuali-
sées a chaque patient et pourraient débuter bien avant (plusieurs années) la transition a

la communauté.

7.2 Description de I’étude 2

Giarelli, E., & Fisher, K. (2013). Transition to community by adolescents with Asperger
syndrome : Staying afloat in a sea change. Disability and Health Journal, 6(3), 227-235.
http://doi.org/10.1016/j.dhjo.2013.01.010

Il s’agit d’'une étude phénoménologique exploratoire, conduite dans le nord-est des Etats-
Unis, qui a pour objectif de décrire le phénoméne de transition a la communauté chez les
adolescents et jeunes adultes souffrant du syndrome d’Asperger.

L’échantillon réunit 36 participants. Il est composé de 13 sujets de 18 a 22 ans diagnosti-

ques Asperger, 13 parents, 5 éducateurs et 5 employeurs potentiels. Les sujets ont été
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sélectionnés selon des critéres précis. De fait, ont été inclus les adolescents en derniére
année de lycée ou récemment dipldbmés (moins de 8 moins) et diagnostiqués Asperger.
Les parents ont été retenus s'ils vivaient sous le méme toit que I'un des jeunes partici-
pants. Quant aux éducateurs, la condition les concernant était d’avoir dispensé des ins-
tructions a un étudiant Asperger durant sa derniére année de lycée. Enfin, les employés
potentiels ont été admis selon s’ils avaient la responsabilité d’engager ou de se charger
de surveiller le travail d’individus dans une compagnie, entreprise ou organisation dans la
région ou I'étude était conduite.

L’échantillonnage est non probabiliste par choix raisonné.

La collecte des données s’est effectuée par enregistrement audio des adolescents et des
parents. Les bandes ont ensuite été transcrites en verbatim puis analysées selon la com-
paraison constante afin d’explorer le phénoméne de construction sociale lors de la transi-
tion communautaire.

Les principaux résultats rapportent que les adolescents Asperger ont besoin de stabilité
durant ce passage. lls énoncent d’ailleurs la gageure de “rester a flot dans une mer de
changement”. En effet, 'inconstance est un phénomeéne redoutable pour cette population.
La période de changement est donc caractérisée par un sentiment de confusion,
d’incertitude, voire de panique, qu’ils décrivent comme une “noyade”. La “mer” est une
métaphore représentant ce qui est a I'extérieur de leur zone de confort, I'endroit qu'ils
considerent le plus sécurisé (souvent leur chambre au domicile). Elle renvoie ainsi au lieu
de travail ou d’études, source d’instabilité et de malaise, auquel il faut continuellement
s’adapter. Les processus psychosociaux pour réussir la transition regroupent I'ancrage
(stabilité dans une relation de soutien), la structuration (gestion de I'environnement interne
et externe) et I'embarquement (nécessité de prendre des risques personnels). lls sont ac-
complis grace aux relations avec les parents, professeurs et employeurs actuels ou po-

tentiels.

7.21 Analyse de la validité méthodologique de I’étude

L’échantillon a dépassé les 10 participants requis, total recommandé comme minimum
par Sandelowski (1985) et Morse (1991) pour un travail théorique. La saturation des don-
nées a été atteinte lorsque plus aucun nouveau théme n’a pu étre identifié. Les cher-
cheurs ont conservé au maximum les termes articulés par les participants pour assurer
une description dense et détaillée des expériences vécues et ainsi garantir une validité
externe. Il apparait néanmoins un biais de sélection potentiel par le fait que les répon-
dants puissent étre différents de ceux qui n'ont pas participé. Aucun sujet n’a quitté

'étude. De plus, pour soutenir/la crédibilité, les chercheurs ont'utilisé-la comparaison
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constante, le codage et I'analyse qualitative a trois niveaux de complexité (identification
des concepts, développement de catégories conceptuelles et description des relations

entre les catégories et les concepts).

7.2.2 Analyse de la pertinence clinique et utilité pour la pratique soignante

Les chercheurs ont mis leurs résultats en relation avec les conclusions d’autres études
(Smith, 1997 ; Suris, Michaud, & Viner, 2004 ; Callahan, Shukla-Mehta, & Magee, 2010 ;
Dawson et al.,, 2010 ; Eldevik et al., 2010 ; Handleman, Harris, 2000 ; Lovaas, 1987 ;
Mesibov, Shea, 2010) dans le but d’appuyer leur constat quant au fait que les adolescents
Asperger ont davantage de succes lors de la transition s’ils ont accés, tét dans leur vie, a
une assistance éducationnelle appropriée consistant a instaurer une gestion des compor-
tements et élaborer un support émotionnel de la part de leur réseau de soutien.

Les participants de la présente étude ont confirmé les propositions de Higging et al (2008)
qui recourent a des jeux de rbles ou prévoient des emplois assistés d’un coach de travail
dispensant une formation sur place. A ce titre, la moitié des adolescents inclus dans ce
programme avaient accés a ces services durant leurs études secondaires. Les auteurs
admettent la transférabilité de I'étude dans la mesure ou elle est fondée sur I'expérience

des sujets.

7.3 Description de I'étude 3

Spain, D., Rumball, F., O’Neill, L., Sin, J., Prunti, J., & Happer, F. (2016). Conceptualizing
and Treating Social Anxiety in Autism Spectrum Disorder : A Focus Group Study with Mul-
tidisciplinary Professionals. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilites.
https://doi.org/10.1111/jar.12320

Il s’agit d’'une étude qualitative phénoménologique effectuée a Londres (GB). Elle a pour
but de décrire la perspective professionnelle liée a I'anxiété sociale (AS) dans les troubles
du spectre autistique (TSA) afin d’établir dans quelles mesures les cliniciens et cher-
cheurs peuvent adapter leur pratique lorsqu’ils interviennent auprés de personnes at-
teintes du syndrome d’Asperger (SA).

L’échantillon est composé d’'une équipe pluridisciplinaire de 21 cliniciens et chercheurs
qui exercent a Londres, soit, 5 psychiatres consultants pour adultes, 2 pédopsychiatres, 2
meédecins spécialisés, 2 psychologues cliniciens, 3 psychologues cliniciens étudiants, un
thérapeute cognitivo-comportementaliste et 1 infirmiére spécialisée, tous connus des au-
teurs. Six chercheurs ont également pris part a I'étude, ils investissent les facteurs bio-

psycho-sociaux dans les conditions neuro-développementales. Tous bénéficient de plu-
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sieurs années d’expérience avec les personnes atteintes de troubles développementaux.
Les critéres d’inclusion ne sont pas mentionnés.

La collecte des données s’est réalisée de la maniére suivante : cinq groupes de discus-
sion focalisée ont été formés entre janvier et mars 2014 puis conduits dans un endroit
calme et éloigné du milieu clinique. Ce sont les participants qui ont choisi les dates.
Chaque groupe était composé de 3 a 7 participants et I'entretien a duré entre 52 et 100
minutes. Un guide de questions et sujets, incluant des items pré-spécifiques et semi-
structurés, a été utilisé comme base pour générer la conversation.

Les principaux résultats ont révélé deux thémes majeurs : la considération de I'AS dans
les TSA et le parcours de soins.

De plus, les participants ont énoncé deux aspects associés au premier théme (la concep-
tualisation de I'AS dans les TSA) : les mécanismes causals et les dispositifs de maintien
des symptdémes d’AS. lIs les décrivent comme le résultat des manifestations des TSA, des
influences psychosociales et des facteurs systémiques, variant selon les individus. Un
consensus unanime des sujets conclut que les caractéristiques des TSA accroissent la
vulnérabilité a I'anxiété et les craintes a propos des situations sociales. Les croyances et
la mésestime d’eux-mémes (infériorité, différences) peuvent étre mis en cause et ainsi en-
tretenir I'AS. Les participants considérent également que les difficultés a reconnaitre et a
gérer les émotions potentialisent le développement de I'AS. En conséquence, les indivi-
dus souffrant de TSA vont éviter les situations qu’ils pergoivent comme inconfortables
dans la mesure ou la “grammaire émotionnelle” qui pourrait les aider a exprimer leurs
ressentis est manquante. Ces individus vont élaborer plusieurs processus de coping, dont
I'évitement, lors de situations susceptibles de renforcer I'AS. Le second aspect relatif a la
conception de I'AS dans les TSA correspond a I'établissement d’'une formulation con-
jointe, partagée entre les soignants et les patients, c’est-a-dire un schéma directeur pour
le traitement. La reconnaissance des multiples mécanismes causals et du maintien de
I'AS représente un facteur déterminant pour le traitement (autant pharmacologique que
psychologique).

Le deuxiéme théme principal émergé des groupes de discussion correspond au parcours
de soins. En effet, les groupes ont remarqué que I'accés aux services de soins est loin
d’étre simple. En outre, les individus avec un TSA et les membres de leur famille peuvent
éprouver une certaine difficulté a admettre que les anicroches sociales sont attribuées a
une cause secondaire.

Ainsi, les traitements psychologiques pour I'AS chez les patients avec un TSA nécessitent
des interventions comportementales et cognitives basées sur les compétences du patient.

La pondération de ces techniques doit étre décidée individuellement, au cas par cas. De
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plus, il s’avére important pour les praticiens de développer une relation thérapeutique et

un milieu sécurisé pour cette population clinique.

7.3.1 Analyse de la validité méthodologique de I’étude

Les chercheurs ont eu recours a la triangulation des données, deux chercheurs ont écou-
té les enregistrements, effectué des analyses de maniére indépendante puis rapproché
leurs informations. Les thémes ont été identifiés par le biais d’'un cadre d’analyse théma-
tique. De plus, les enregistrements ont été retranscrits en verbatim, permettant ainsi la
fiabilité des données. L’analyse s’est poursuivie jusqu’a saturation des données, c’est-dire
jusqu’a ce que plus aucuns nouveaux thémes ou catégories ne soient identifiés. Par ail-
leurs, le consensus a été atteint grace a la discussion des chercheurs. L’échantillonnage
est non probabiliste. Aussi, les intervenants ont utilisé des questions semi-structurées

pour guider la conversation. Enfin, la confidentialité a été préservée.

7.3.2 Analyse de la pertinence clinique et utilité pour la pratique soignante.

Les chercheurs ont confronté leurs résultats a ceux d’autres études déja effectuées
(NICE, 2013 ; White et al., 2009 ; Boutler et al., 2014). lIs ont ainsi pu renforcer I'idée que
'accés des patients aux services requis est complexe. En effet, les besoins des per-
sonnes atteintes d’'un TSA ne sont pas comblés, leurs symptémes deviennent chroniques
et le risque de problémes additionnels augmente. De plus, les difficultés naturelles dans
les interactions sociales et les communications verbales ou non verbales représentent
des facteurs de risque. Aussi, l'intolérance de l'incertain est associée a I'anxiété chez les
personnes avec un TSA. A ce titre, les résultats ont suggéré que l'imprédictibilité et
'ambiguité dans les situations sociales peuvent potentiellement activer I'intolérance de
l'incertain et donc I'anxiété. Les chercheurs ont également démontré que le risque d’AS
augmente avec I'dge, de par le fait que les demandes sociales sont plus élevées entre
'adolescence et 'dge adulte. L’anxiété sociale est inversement reliée a la sévérité des
symptdmes de TSA, ainsi il existe davantage de manifestations chez les individus dont les
déficits sont subtils.

Pour finir, les cliniciens considérent ’AS comme découlant d’'une combinaison de proces-
sus neuropsychologiques, sociaux, cognitifs, comportementaux et affectifs, étayés par la
présence et I'impact du TSA. Les considérations actuelles de I'AS doivent étre adaptées a
cette population afin d’incorporer les déficits individuels présents chez les individus souf-
frant de TSA.
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En pratique, les cliniciens traitants devraient utiliser la supervision pour discuter de la for-
mulation d’'un cas et ainsi élaborer un plan de traitement personnalisé. Il est judicieux de
souligner 'importance de maintenir les facteurs initiaux, de ne pas submerger le patient et
de lui accorder le temps nécessaire au processus de formulation. De plus, les facteurs
systémiques devraient étre considérés comme partie intégrante du mécanisme
d’évaluation, de la formulation du probleme et du traitement. Enfin, les différentes études
corroborent le besoin d’'une “pré-thérapie” incluant des sessions de “grammaire émotion-
nelle” ainsi que des interventions de compétences sociales dans le but de renforcer la

communication verbale et non verbale.

7.4 Description de I’étude 4

Beate, K., Astrid, K., Birgit, P., & Franziska, H. (2012). Becoming a member of the work
force : Perceptions of adults with Asperger Syndrome. Work, (2), 141-157.
https://doi.org/10.3233/WOR-2012-1392

Il s’agit d’'une étude qualitative phénoménologique effectuée en Suisse. Elle a pour but
d’acquérir des connaissances sur les facteurs contextuels qui contribuent a la réussite,
pour certaines personnes Asperger, de leur intégration au monde du travail.

L’échantillon est constitué de 6 adultes souffrant du syndrome d’Asperger (SA) qui font
partie du marché compétitif du travail. Le critére d’inclusion s’est appliqué au fait d’exercer
une activité professionnelle de 21 heures hebdomadaire depuis au moins 18 mois.
L’échantillonnage est non probabiliste.

La collecte des données a été réalisée par le premier auteur qui, pour cela, a conduit
deux entrevues approfondies en I'espace de quatre semaines avec chaque participant.
Lors du second rendez-vous, les sujets ont été invités a compléter et détailler le contenu
de leurs déclarations formulées durant la premiéere interview. Les rencontres ont duré
entre 90 et 270 minutes et leur emplacement a été choisi par les participants.

Les principaux résultats illustrent I'importance, pour les personnes avec le SA, de fré-
qguenter des contextes sociaux bienveillants et d’acquérir des compétences culturelles
élevées au cours de leur enfance. En effet, cela leur permet d’occuper une place sociale
de maniére favorable a I'Age adulte.

Les résultats sont présentés en concordance avec les quatre aspects de EHP (the ecolo-
gy of human performance) qui ont guidé I'analyse. En premier lieu, I'aspect social ; les
participants indiquent le besoin de se sentir en sécurité sociale et ainsi éprouver de la fa-
miliarité pour leur environnement. Ensuite, le contexte culturel; cette notion désigne
'acquisition par les sujets de compétences culturelles. Puis, le contexte physique ; il est

caractérisé par les différentes formes de sons, lumiéres, espaces et contacts influencant
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le comportement des participants. Enfin, le contexte temporel ; il concerne le moment ou
le diagnostic du syndrome d’Asperger a été posé et la période durant laquelle il a été ré-
vélé sur le lieu de travail.

Par ailleurs, les résultats ont indiqué la nécessité d’'une meilleure collaboration entre les
professionnels de santé, les parents et les jeunes souffrant de SA afin de trouver un équi-
libre entre la structure et le temps libre. Cette stabilité permettrait aux adultes atteints de

SA de renforcer I'efficacité de leur participation dans le monde du travail.

7.4.1 Analyse de la validité méthodologique de I’étude

La fiabilité s’est établie en différentes étapes. D’abord, le premier auteur s’est appliqué a
comprendre la culture, le langage et la vision des sujets de I'échantillon. Ensuite, les
qguestions ont été examinées par the Autistic Association of Switzerland. Puis, le premier
chercheur a établi un flux libre des déclarations des participants. Les auteurs ont contrélé
leurs interprétations des interviews avec les participants pour vérifier les informations et
valider les interprétations. De plus, 'engagement d’un traducteur de langue maternelle
anglaise avec expérience personnelle dans le domaine de 'autisme a permis d’assurer la
fiabilité. La triangulation des données entre plusieurs chercheurs a aussi été employée et,
enfin, plusieurs outils d’analyse ont été sollicités (par exemple, la théorie de Paul Ricoeur,
philosophe frangais, pour I'analyse narrative).

La collecte des données s’est effectuée selon une approche narrative et herméneutique.
Un guide d’interview pour la collecte des données a été testé sur des personnes non As-
perger afin de vérifier la clarté et la précision des questions. Pour s’accommoder aux be-
soins des participants, leur formulation s’est établie de deux maniéres, semi-structurée et
ouverte. Le premier auteur, Beate, K., s’est basé sur un cadre de collecte de données va-
lidées de Wirklund.

Ce premier intervenant a également tenu un journal de bord pour entretenir la validité in-
terne. Les interviews ont été enregistrées et retranscrites en verbatim, puis les chercheurs
ont eu recours a la triangulation pour I'analyse des données.

L’échantillonnage est non probabiliste, ce qui est habituel lors de designs qualitatifs.

Les chercheurs ont en outre invité les participants a relire leurs notes et analyses des
données puis a communiquer leur avis, tout changement étant accepté. Aprés certaines
corrections, explications et modifications pour protéger la confidentialité, chaque partici-

pant a validé son récit central qui a ensuite été traduit en anglais.

Wolckers Tara 32



Le syndrome d’Asperger

7.4.2 Analyse de la pertinence clinique et utilité pour la pratique soignante

Les chercheurs ont confronté leurs résultats avec les constats d’autres auteurs (Capps,
Sigman, & Mundy, 1994). lIs rapportent que les enfants souffrant d’'un autisme de haut ni-
veau ont tendance a développer un attachement sécurisé (qui, dans la pédopsychologie,
est un besoin de I'acceptation, la protection et la mise a disposition d’'un espace sécurisé
par ses parents, et, s’il se sent rassuré, permet a I'enfant, en cas de détresse, de se re-
plier dans un lieu de refuge et ainsi se calmer, explorer et jouer) alors que I'anxiété et les
inquiétudes sociales sont fréquemment identifiées chez les enfants atteints du syndrome

d’Asperger.

D’aprés les participants, le désir des |parents de |es accepter tels qu’ils sont et I'effort de

ne pas trop leur demander sont trés favorables. Malgré le besoin des enfants autistes de
conserver un quotidien structuré, les participants ont indiqué apprécier de bénéficier
d’espace et de temps libre a la maison (Losh, & Capps, 2003).

Tous les participants ont refusé de prendre part a un groupe d’entrainement social, avec
d’autres personnes souffrant de SA, ayant pour but d’apprendre les comportements adap-
tatifs sociaux. En effet, pour ces sujets, la compréhension et I'intuition ne peuvent pas étre
apprises de maniére théorique mais uniqguement au travers de situations de vie concretes.
Ces résultats contrastent avec I'apprentissage des compétences sociales fréquemment
dispensé (Williams White, Koenig, & Scahill, 2007). L’observation et I'analyse de situa-
tions de vie réelles peut contribuer a un plus haut niveau de participation sociale des per-
sonnes Asperger. Ce constat indique une utilité pour la pratique soignante, de par la pos-
sibilité de traiter les enfants et les adultes SA dans un environnement social naturel.

Un obstacle a la participation et a l'intégration favorable au marché du travail s’est révélé
sous la forme d’'un manque d’équilibre entre des normes sociales clairement indiquées et
la tolérance de comportements s’écartant de ces normes. Cette notion a également été
exprimée dans d’autres études (Hurlbutt, & Chalmers, 2004 ; Mduller, Schuler, Burton, &
Yates, 2003),

Par ailleurs, les recherches sur 'autisme et les thérapies occupationnelles se concentrent,
en majorité, sur la répercussion des problémes sensoriels dans la mesure ou une con-
nexion entre la modulation sensorielle et les troubles émotionnels des enfants et adoles-

cents concernés a été signalée (Pfeiffer, Kinnealey, Reed, & Herzber, 2005).
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7.5 Description de I'étude 5

Baric, V. B., Hemmingsson, H., Hellberg, K., & Kjellberg, A. (2017). The Occupational
Transition Precess to Upper Secondary School, Further Education and/or Work in Swe-
den : As Described by Young Adults with Asperger Syndrome and Attention Deficit Hy-
peractivity Disroder. Journal auf Autism and Developmental Disorders, 47(3), 667-679.
https://doi.org/10.1007/s10803-016-2986-z

Il s’agit d’'une étude qualitative phénoménologique qui s’est déroulée en Suéde. Elle a
pour but de décrire, chez de jeunes adultes souffrant du syndrome d’Asperger ou d’'un
trouble de déficit d’attention avec ou sans hyperactivité (TDAH), le processus de transition
a I'enseignement secondaire supérieur, a une formation continue et/ou a un emploi, ainsi
que de définir les formes de soutien influencant la procédure.

Les participants potentiels ont été identifiés par des membres du personnel de trois dé-
partements municipaux, a I'est de la Suéde, qui assurent un soutien et proposent un ser-
vice d’aide en faveur du groupe cible. Les cadres supérieurs de chaque service municipal
ont identifié les sujets selon des critéres d’inclusion considérant des jeunes adultes, entre
18 et 30 ans, porteurs d’'un diagnostic du syndrome d’Asperger ou de TDAH. lIs ont en-
suite chargé les membres du personnel de contacter les participants potentiels a I'étude
et de leur fournir les informations nécessaires par oral et par écrit. Il s’agit d’'un échantil-
lonnage par choix raisonné. Seuls les renseignements sur les individus volontaires ont été
confiés au premier auteur. La date et le lieu des interviews ont été choisis par les jeunes
adultes. Au total, 17 entretiens ont été effectués. Deux candidats ont été exclus car le
diagnostic d’Asperger ou de trouble de déficit d’attention/hyperactivité n’avait pas été po-
sé. L’échantillon s’est donc constitué de 15 participants, agés de 20 a 29 ans, dont 10
diagnostiqués Asperger et 5 du trouble de déficit d’attention/hyperactivité.

La collecte des données s’est réalisée par le biais d’entretiens menés par le premier au-
teur en utilisant un guide d’interview semi-structurée. Ces entrevues ont ensuite été trans-
crites en verbatim.

Les résultats se divisent en deux sections principales. La premiére catégorie définit les
trois différentes voies empruntées par les participants. Il s’agit tout d’abord de la voie di-
recte au centre d’accueil communautaire. Elle concerne cinq participants et se caractérise
par une aspiration claire a trouver un emploi, synonyme de sécurité financiére, sur le mar-
ché normal du travail aprés I'école obligatoire. Toutefois les sujets témoignent avoir ren-
contré des difficultés considérables a se faire embaucher, en raison de leur besoin accru
de soutiens supplémentaires, induits par les problémes liés au stress et a la structuration
des activités. Ensuite, la seconde voie détermine une période dinterruption dans

I’éducation, les centres communautaires ou le travail sur le marché normal. Elle concerne
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huit jeunes adultes qui ont tenté une variété d’options et essuyé de nombreux échecs
pour trouver et/ou conserver un emploi ou une formation continue. Cette voie est expri-
mée par une insuffisance de buts et d’aspirations des sujets pour étre en mesure de for-
muler un choix quant au programme d’école secondaire supérieure a fréquenter. Les par-
ticipants ont également mentionné un manque de soutien dans les milieux professionnels.
De plus, ils ont affirmé s’étre parallélement confrontés a des entraves émotionnelles telles
que l'anxiété ou le stress qui auraient nécessité, la aussi, des soutiens de la part du sys-
téme de santé pour assurer leur bien-étre émotionnel. Enfin, la troisieme voie décrit la
transition vers des études universitaires ou une embauche sur le marché normal du tra-
vail. Elle concerne deux sujets et se distingue par une volonté claire de rejoindre une uni-
versité dans un but d’'embauche future. En effet, ces deux jeunes adultes ont participé a
un programme préparatoire a I'école secondaire supérieure. A ce titre, ils indiquent une
confiance dans leur aptitude personnelle a obtenir un dipléme et ainsi trouver un emploi
sur le marché normal du travail. Par ailleurs, ils ont regu le soutien de leurs parents.

La seconde section décrit 'expérience des participants vécue grace a un soutien béné-
figue durant la transition professionnelle. La préparation a la transition professionnelle
pendant I'école obligatoire inclut un ‘engagement dans des activités préparant a formuler
un choix quant a des études ou a un emploi futur. Les participants de la seconde voie,
ayant subi de nombreux échecs, ont estimé qu’ils n’avaient pas disposé de suffisamment
de temps pour prendre leur décision. lls ont illustré leurs propos par des exemples con-
crets de leurs attentes. lls auraient, par exemple, souhaité étre encouragés a explorer et
ainsi définir leurs intéréts, pouvoir accéder a des expériences professionnelles pratiques
(stages) dans un milieu sécurisé ou encore bénéficier d’informations sur des professions
en adéquation avec leurs intéréts et relatives aux études nécessaires a I'exercice de ces
métiers. D’aprés certains sujets, travailler dans le centre d’accueil communautaire permet
d’acquérir de I'expérience et ainsi d’enrichir un curriculum vitae fort utile pour trouver un
emploi futur. En revanche, selon d’autres participants, le centre d’accueil communautaire
est trop éloigné du marché normal du travail, rendant plus complexe l'acquisition d’'un
emploi, dans la mesure ou cette premiére expérience remettrait en question leur aptitude
a conserver une place. Les candidats ayant essuyé des échecs professionnels ont décla-
ré apprécier le centre communautaire car c’est un espace qui leur permet de rencontrer
des insucces et ainsi apprendre de ses erreurs. Pour tous les participants, il semble es-
sentiel de bénéficier d’'un soutien supplémentaire en dehors du lieu de travail. En effet,
comme I'ensemble de la situation change lorsqu’ils travaillent, les sujets ne sont plus en
mesure de suivre leur routine habituelle. Ce bouleversement détériore leur santé émo-
tionnelle ce qui, a long terme, affecte leur motivation et leur énergie au travail, et, consé-

guemment, induit un besoin de soutien au niveau des activités de la vie quotidienne.
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Pour finir, les résultats indiquent que la transition professionnelle est un processus longi-
tudinal qui commence a I'école obligatoire et persiste aprés I'acquisition d’'un emploi, par
souci de le conserver. La transition est influencée par le soutien environnemental, le
centre communautaire de jour et les facteurs personnels. Ces derniers peuvent étre ca-
ractérisés par des obstacles (difficultés émotionnelles) ou des facilitateurs (buts de transi-

tion clairs).

7.5.1 Analyse de la validité méthodologique de I’étude

Les criteres de rigueur scientifiques sont détaillés dans I'étude. La crédibilité a été obte-
nue par la participation de tous les auteurs aux étapes subséquentes, a savoir, des dis-
cussions collégiales de leur compréhension respective du texte, une introspection critique
des déductions du premier auteur et I'exploration d’explications alternatives. De plus, les
chercheurs ont tenu un journal de bord pour augmenter la fiabilité des données. lls ont dé-
taillé les processus de sélection des candidats (selon leurs caractéristiques), puis de la
collecte des données ainsi que de I'analyse, ceci dans l'intention de permettre au lecteur
d’évaluer dans quelles mesures les résultats sont transférables. Par ailleurs, I'étude est
confidentielle puisque l'identité d’aucun candidat n’a été mentionnée. Enfin, la confirmabi-
lité a été garantie par l'utilisation de la chronologie permettant aux participants de propo-

ser des rétrocontréles immédiats quant a l'interprétation initiale du premier auteur.

7.5.2 Analyse de la pertinence clinique et utilité pour la pratique soignante

Les chercheurs ont comparé leurs résultats avec les observations d’autres auteurs (Chris-
tiansen, & Townsend, 2010 ; Shaw, & Rudman, 2009) pour appuyer le fait que la transi-
tion professionnelle représente un processus interactif entre les facteurs personnels et le
soutien environnemental. Cette mise en relation corrobore également leurs constats quant
a la difficulté, pour la plupart des personnes diagnostiquées du syndrome d’Asperger ou
d’un trouble du déficit de I'attention, d’obtenir et de conserver un emploi (Nicholas et al.,
2015).

De plus, les résultats de cette étude indiquent que les jeunes adultes atteints du SA ne se
considérent pas suffisamment préparés pour la transition occupationnelle et luttent ainsi
contre le stress et I'anxiété, manifestations liées aux caractéristiques principales du SA
(American Psychiatric Association, 2013). A ce titre, les conclusions d’autres chercheurs
(Mitchell, & Beresford, 2014 ; Wiesner et al., 2009) confirment que la transition a I'age

adulte peut exacerber le niveau de stress et d’anxiété chez les personnes atteintes du SA.

Wolckers Tara 36



Le syndrome d’Asperger

Pour préparer le processus de transition et donc prévenir le stress et 'anxiété, les jeunes
adultes SA ont relevé I'importance de recevoir des informations et une guidance de la part
de leurs professeurs, conseillers d’orientation et parents. lls ont également insisté sur la
nécessité de bénéficier d’'un soutien émotionnel venant de thérapeutes, de méme qu’un

appui sur leur lieu de travail.

7.6 Description de I'étude 6

First, J., Cheak-Zamora, N. C., & Teti, M. (2016). A qualitative study of stress and coping
when transitioning to adulthood with autism spectrum disorder. Journal of Family Social
Work, 19(3), 220-236. https://doi.org/10.1080/10522158.2016.1185074

Il s'agit d’'une étude qualitative phénoménologique qui s’est déroulée en 2016 dans un
état du Midwest des Etats-Unis. Elle a pour but d’examiner quelle est la perspective des
adolescents présentant un trouble du spectre autistique (TSA), et de leurs proches ai-
dants, durant la transition a I'dge adulte.

L’échantillon est composé de 13 jeunes TSA entre 15 et 25 ans, principalement de sexe
masculin, et de 19 proches aidants, majoritairement des femmes. Ces intervenants, pour
la quasi-totalité, résident sous le méme toit et fournissent tous des soins quotidiens a leur
enfant.

Cing adolescents sont scolarisés, sept sont diplomés et un participant n’a pas donné
d’'information quant a son niveau d’éducation. Parmi les sujets ayant quitté I'école, deux
exercent un emploi a mi-temps, I'un est accueilli dans un centre de soins de jour pour
adulte et trois ont déclaré rester a la maison la plupart du temps. Trois participants n’ont
pas révélé d’'informations sur leurs activités journaliéres. L’échantillonnage est non proba-
biliste, par choix raisonné.

Les principaux résultats ont indiqué une variété d’agents stresseurs et de difficultés durant
la transition a I'dge adulte. Aussi, les participants ont rapporté un manque de services et
de soutien a I'égard de leur population, des adolescents TSA, lors de la sortie de
I'enfance. Le fait que la transition dans un nouvel environnement soit imprévisible s’avéere
particulierement stressant pour ces jeunes. lls ont en effet signalé des difficultés relatives
a 'adaptation aux changements et a la gestion des multiples responsabilités lorsqu’ils en-
trent dans 'age adulte. Se sentant déja stressés par leurs taches habituelles, I'ajout de
nouveaux de facteurs potentialise leurs symptémes. Ce dernier point a été confirmé par
les proches aidants.

De plus, les participants ont exprimé diverses incommodités liées aux hautes études et

aux milieux professionnels en raison d’interactions sociales plus complexes.
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7.6.1 Analyse de la validité méthodologique de I’étude

L’échantillon est de faible taille et a été effectué dans une seule région, il n’est de fait pas
représentatif de la population.

En revanche, tous les entretiens des groupes de discussion ont été enregistrés puis re-
transcrits en verbatim, proposant ainsi une meilleure validité des données. De plus, les
chercheurs ont tenu un journal durant les discussions ainsi que pendant les analyses des
données.

Avant les sessions de discussion, les adolescents avec un TSA ont regu des informations
relatives au déroulement des entretiens, dans les grandes lignes, ainsi que des exemples
de questions posées lors des sessions de groupe, ceci dans le but de les familiariser avec
cet environnement. De plus, pour faciliter le processus, les chercheurs ont utilisé des
images et des photographies afin d’orienter les jeunes sujets. En vue d’obtenir les im-
pressions de tous les participants, 'animateur les a encouragés a s’exprimer en leur de-
mandant s’ils souhaitaient apporter un complément a ce qui avait été énoncé. Durant les
discussions, les adolescents avaient également la possibilité de recourir a un porte-parole
pour se sentir plus a l'aise dans le groupe.

Par ailleurs, la confidentialité des sujets a été préservée par I'utilisation de pseudonymes.
De plus, pour I'analyse des données, les chercheurs ont utilisé une approche phénomé-
nologique a l'aide du logiciel NVivo 10. Puis, afin d’assurer la validité de leurs résultats,
les auteurs ont pris des notes pendant les étapes de codage, ceci pour affiner et dévelop-
per les thémes émergeants, qu’ils ont ensuite discutés collectivement jusqu’a aboutir a un

consensus.

7.6.2 Analyse de la pertinence clinique et utilité pour la pratique soignante

Les chercheurs ont confronté leurs résultats avec ceux d’autres études (Smith, Greenber,
& Mailick, 2012). lls ont constaté que 25% des personnes avec un TSA, sans trouble intel-
lectuel, ne pratiquent aucune activité quotidienne et que moins de 30 % exercent un em-
ploi régulier. Les sujets vivent, pour la plupart, avec et grace a un proche aidant et ceux
qui sont employés percoivent un salaire inférieur au minimum vital.

Cette étude s’aveére utile pour les infirmiers-éres dans le sens ou elle propose des pistes
quant aux besoins des personnes TSA, donnant ainsi la possibilité aux soignants de les
diriger vers les structures adéquates.

En outre, les chercheurs ont démontré un manque de connaissances des travailleurs so-
ciaux et de services relatifs a la transition des personnes TSA. lls suggérent que les prati-

ciens et travailleurs sociaux soient davantage sensibilisés par rapport aux agents stres-
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seurs et aux difficultés auxquels sont confrontés les adolescents autistes et leurs proches
aidants lors de la transition a 'dge adulte. lls devraient les encourager a reconnaitre les
stresseurs principaux et collaborer avec la famille afin d’élaborer des stratégies de coping
positives et identifier les ressources possibles.

En valais, il n'existe aucun centre spécialisé pour la transition a I'dge adulte des per-
sonnes atteintes de TSA. En revanche, des associations sont présentes a Lausanne et a
Genéve dont I'une des taches consiste a diriger cette population TSA vers des services
spécialisés (Centre de Compétences en Education et en Relations humaines de Sierre,

par exemple).
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7.7 Synthése des principaux résultats

Les personnes atteintes du SA rencontrent de nombreuses difficultés a effectuer leur
transition vers I'age adulte. Il s’agit d’'un changement défini comme instable, incontrdlable
et imprévisible qui engendre de la confusion, de I'incertitude, de la pression, de la peur et
du stress (First, Cheak-Zamora, & Teti, 2016 ; Giarelli & Fisher, 2013b). Les caractéris-
tiqgues du SA, rendant la phase de transition compliquée et ayant été retenues par toutes
les études, réunissent I'inaptitude a se socialiser et a tenir des conversations de fagon dé-
contractées ; I'attention limitée ; la difficulté a reconnaitre et a contrdler les émotions, a
s’adapter aux changements ; la faible estime de soi ; le manque de motivation ; les pro-
blémes moteurs ; la sensibilisation sensorielle ; les stresseurs sociaux (harcélement, rejet)
et 'anxiété.

Des stratégies de coping et certaines ressources annexes peuvent cependant ameéliorer
la transition de I'adolescence a I'dge adulte pour les personnes atteintes d’'un TSA. En ef-
fet, toutes les études rapportent que bénéficier du soutien d’'un membre de la famille, d’'un
proche, d’un professeur, d’'un employeur ou d’un professionnel permet a ces sujets de di-
minuer le stress véhiculé par la transition. Les intervenants doivent, d’'une part, orienter le
soutien sur la fagon, pour les jeunes TSA, de réagir, de se comporter, de planifier les
journées, d’accepter leurs différences, de reconnaitre leurs compétences et, d’autre part,
les guider sur une voie en adéquation avec leurs souhaits et possibilités. Aussi, la famille
leur procure un lieu sar et stable ou partager sereinement leurs besoins ou envies, pren-
dre des risques modérés mais également bénéficier de temps pour eux-mémes (Beate et
al., 2012). Quant aux professeurs, ils les assistent dans la reconnaissance de leurs inté-
réts et capacités afin d’identifier puis trouver un métier approprié, et leur permettent éga-
lement de s’entrainer a des taches quotidiennes (cuisine) afin, la aussi, de devenir plus
indépendants (Beate et al., 2012; First et al., 2016). Les employeurs ont, eux, la respon-
sabilité de se montrer accommodants, par I'instauration d’'une routine flexible notamment,
et de dispenser a ses collégues de travail l'information nécessaire a propos de la per-
sonne TSA (Giarelli et al., 2013a).

Par ailleurs, la transition représente un processus longitudinal qui débute a I'école obliga-
toire et se poursuit jusqu’a la prise d’'un emploi pérenne (Baric et al., 2017). Les traite-
ments proposés pour diminuer I'anxiété réunissent la thérapie cognitivo-comportementale,
la psychoéducation et I'intervention d’aptitudes sociales. Cependant, il subsiste une insuf-
fisance de services et de soutien a I'égard des personnes souffrant d’'un TSA et ayant at-
teint 'age adulte (First et al., 2016). Il s’avére essentiel que les thérapeutes modifient leur
approche clinique de la population autiste. lls devraient en effet faire preuve d’adaptation,
a savoir, se montrer plus accessibles et compréhensifs, exercer dans un environnement

hypo-stimulant et également encourager les sujets a demeurer actifs (Spain et al., 2016).
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8 Discussion

Les principaux résultats susmentionnés sont discutés dans cette section, en lien avec la

problématique et la question de recherche de cette revue de la littérature.

8.1 Discussion des résultats

La transition est décrite par Giarelli (2013b) comme une période de confusion,
d’incertitude, de pression, voire parfois de panique.

Les principales difficultés (s’adapter aux changements et gérer plusieurs responsabilités)
rencontrées par les sujets atteints du syndrome d’Asperger lors de leur phase de transi-
tion renvoient aux caractéristiques propres de cette pathologie (First, Cheak-Zamora, &
Teti, 2016). Giarelli (2013a) articule ces difficultés en plusieurs catégories qu’elle nomme
des “barriéres a la transition”. Sont d’abord réunis les problémes comportementaux liés
aux troubles sociaux, les intéréts restreints et les comportements répétitifs des sujets. En-
suite, se distinguent les caractéristiques associées telles que I'attention limitée, I'hnumeur
instable, les problémes sensoriels et 'anxiété. Puis sont regroupées les caractéristiques
personnelles, notamment la faible estime de soi, le manque de motivation et les effets se-
condaires des traitements (médicaments contre I'anxiété, la dépression, I'hyperactivité).
Enfin, interviennent les caractéristiques institutionnelles, c’est-a-dire les facteurs externes,

a savoir, 'environnement inflexible, 'orientation inadéquate et la négativité des collégues.

Les stratégies permettant d’amoindrir la pénibilité de la transition sont variées. Elles peu-
vent étre internes, grace a l'intelligence considérable, aux compétences techniques, a la
creativité et a la rapidité d’apprentissage des sujets (Giarelli et al., 2013a). Cependant, les
résultats indiquent que la stratégie démontrant la plus grande efficacité est la participation
d’'une aide extérieure. A ce titre, Giarelli (2013a) et First (2016) rapportent I'importance,
durant cette période, de la présence d’un mentor, soit, un intervenant (parent, proche,
professeur, professionnel) qui stimule le sujet dans la reconnaissance de ses intéréts et
compétences pour une future carriére et lui enseigne parallélement les aptitudes utiles a
la vie quotidienne telles que faire la cuisine, le ménage ou la planification des journées.
En effet, 'agenda des activités s’avere le procédé le plus prometteur pour faciliter la tran-
sition des personnes autistes, selon la revue de la littérature de Lequia (2015) (Lequia,
Wilkerson, Kim, & Lyons, 2015).

De plus, deux études (Baric, Hemmingsson, Hellberg, & Kjellberg, 2017; First, Cheak-

Zamora, & Teti, 2016) rapportent une insuffisance en matiére de services et de soutien
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disponibles a I'’égard des personnes TSA ayant atteint 'age adulte. Ces résultats sont ren-
forcés par une autre étude (Havlicek, Bilaver, & Beldon, 2016) ainsi qu’une revue de la lit-
térature (Lawrence, Alleckson, & Bjorklund, 2010) qui ajoute taun manque de coordination

entre les différents services, pédiatriques et destinés aux adultes.

Les personnes atteintes du SA souffrent d’anxiété dans leur quotidien bien que certains
sujets soient sous médication visant & diminuer leurs symptomes (Giarelli et al., 2013a).
Selon la revue systématique de Vasa (014), il semblerait que I'efficacité d’'un traitement
médicamenteux pour diminuer I'anxiété chez les personnes avec un TSA ne soit pas avé-
rée (Vasa et al., 2014).

Les mesures rapportées pour faciliter la transition vers I'dge adulte, et par conséquent di-
minuer I'anxiété, inhérente a cette période, des personnes atteintes du SA, s’illustrent,
dans certains pays comme la Suéde, par des centres communautaires de jour qui ensei-
gnent aux personnes Asperger a se préparer au marché normal du travail (Baric et al.,
2017). De plus, les thérapies cognitives et comportementales sont également citées
comme mesures pour réduire I'anxiété. Bien que les TCC soient fréquemment employées,
I'étude de Spain (2016) souligne que les cliniciens doivent modifier leur approche clinique
en se montrant plus flexibles, accessibles et compréhensifs a I'égard des personnes at-
teintes du SA. Les résultats de Hare (2015) confortent cette idée en ajoutant que les TCC
doivent, en premier lieu, accompagner ces individus pour reconnaitre et articuler leurs

pensées et, dans un second temps, les assister dans I'utilisation des supports visuels.

Ainsi, les objectifs de cette revue sont partiellement atteints. La population souffrant du
SA est plus stressée et anxieuse que la population neurotypique. La période de transition
renforce cet état (Baric et al., 2017) mais il n’existe aucune mesure spécifique pour ré-
duire I'anxiété lors du passage a I'age adulte. Néanmoins, des services (appuis profes-
sionnels, thérapies, associations) demeurent disponibles pour accompagner les per-
sonnes en transition, diminuant ainsi le stress et 'anxiété pergus. Toutes les thérapies
présentées dans le cadre théorique sont praticables a I'endroit des personnes Asperger
(First et al., 2016 ; Giarelli & Fisher, 2013b ; Spain et al., 2016). Cependant, pour optimi-
ser leur efficacité, elles auraient avantage a étre mises en place avant la transition (Gia-
relli & Fisher, 2013b). Toutefois, aucune étude mesurant I'efficacité de ces services sur

I'anxiété pergue par les personnes Asperger lors de la transition n’a été identifiée.
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8.2 Discussion de la qualité et de la crédibilité des évidences

Les six études retenues présentent un devis qualitatif, rapportant donc I'expérience, le vé-
cu et les observations des participants. Ces critéres sont importants dans la mesure ou la
présente revue de la littérature s’intéresse a I'anxiété pergue par les personnes atteintes
du syndrome d’Asperger. Cependant, le niveau de preuve scientifique de ces études de-
meure plutbt faible, il se situe au niveau 4 selon les recommandations de la HAS (Haute
Autorité de Santé, 2017).

Les chercheurs de cing études (Baric et al., 2017 ; Beate, Astrid, Birgit, & Franziska,
2012 ; First et al., 2016 ; Giarelli et al., 2013a ; Spain et al., 2016) se sont appuyés sur
des questionnaires semi-structurés pour explorer les perspectives des participants. Tous
ont repris strictement les termes et phrases des sujets pour une meilleure compréhension.
lls ont également tenu des journaux et procédé a de nombreuses notes durant les inter-
views et les groupes de discussion afin de garantir 'exactitude des déclarations.

Les limites a la transférabilité sont similaires dans chacune des études. Tout d’abord, les
participants proviennent d’'un méme lieu géographique donc avec un contexte socio-
culturel semblable, ce qui empéche la transférabilité a d’autres régions ou contextes. En-
suite, en regard d’'une homogénéité de sexe et d’ethnie, la généralisation est improbable.
De plus, les parents ou les proches aidants (First et al., 2016 ; Giarelli & Fisher, 2013) in-
terrogés par les chercheurs étaient tous ou presque des femmes, ce qui évite la transfé-
rabilité & des parents masculins. Enfin, la seule étude réalisée en Suisse (Beate et al.,
2012) concerne des personnes qui font partie du marché du travail. La transférabilité
s’avére donc impossible quant aux étudiants ou aux personnes sans emploi.

Pour finir, 'étude de Spain (2016) permet une appréciation multidisciplinaire en raison de
son échantillon constitué de professionnels de la santé exergant dans divers secteurs

d’activités. Cette diversité confére donc des points de vue différents de la transition.

8.3 Limites et critiques de la revue de la littérature

Cette revue de la littérature n’est pas systématique puisque six études seulement ont été
retenues. En outre, toutes les bases de données n’ont pas été explorées, ce qui limite le
panel de choix des études.

De plus, la recherche initiale d’articles a I'aide du terme “Asperger” a généré des résultats
trop restreints, indiquant donc une nouvelle recherche avec une expression plus large :
“autism spectrum disorder”. Aussi, la sélection s’est effectuée en prenant garde a ce que

les participants des études choisies ne souffrent pas de déficit cognitif ou de retard de
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langage. Toutefois, il est possible que tous les résultats qui en ressortent ne soient pas at-
tribuables aux personnes souffrant du SA.

Parmi ces six études, trois se sont déroulées aux Etats-Unis (First et al., 2016 ; Giarelli &
Fisher, 2013 ; Giarelli et al., 2013), une en Angleterre (Spain et al., 2016) et une en Suéde
(Baric et al., 2017). De fait, les résultats sont difficilement transférables en Suisse puisque
les services disponibles ne s’articulent pas de la méme fagon que dans les pays précités
(il n’existe par exemple aucun service communautaire de jour en Suisse tel que décrit en
Suede).

Enfin, dans la majorité des études, la participation masculine est prédominante. Cela peut
donc sous-entendre une perception potentiellement différente de la part des femmes at-

teintes du syndrome d’Asperger.
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9 Conclusions

Cette revue de la littérature a permis d’identifier les difficultés percues par les personnes

Asperger lors de la transition a 'age adulte ainsi que les mesures qui permettent de dimi-
nuer 'anxiété durant cette période.

Pour conclure, au vu des résultats de cette revue de la littérature, différentes propositions

sont formulées pour la pratique, la formation et la recherche.

9.1 Propositions pour la pratique

En regard de ce qui précéde, pour prendre en charge un patient Asperger lors de sa
phase de transition, il est avant tout nécessaire d’identifier les facteurs stressants et les
difficultés qu’il pergoit. De plus, les stratégies doivent étre adaptées aux expériences, ca-

ractéristiques comportementales et perceptions de I'individu souffrant de SA.

Ainsi, pour proposer des interventions conformes aux besoins du patient, I'évaluation des
problémes sensoriels et des troubles d’intégration ainsi que I'identification des sources de
stress s’averent nécessaires. Reconnaitre ces difficultés peut permettre a l'infirmier-ére

de sensibiliser les parents, les proches et le patient a ces probleémes et ainsi les encoura-

ger a développer des stratégies.

Il s’agit pour les infirmiers-eres, dans un premier temps, d’assister les parents dans la
compréhension des perceptions différentes de leur adolescent quant a I'environnement et
les interactions sociales et, dans un second temps, de leur prodiguer ainsi qu’aux sujets
atteints d’AS, un enseignement basé sur les programmes éducationnels et les interven-

tions thérapeutiques existants.

Les aménagements requis pour la prise en charge d’'une personne Asperger sont divers.
En effet, une consultation dans un milieu hypo-stimulant, I'utilisation de termes clairs et
concrets et 'appui sur des outils visuels se sont révélés bénéfiques. De plus, I'importance
d’un plan éducationnel individualisé pouvant servir de modeéle pour identifier les facultés,

les buts et les objectifs personnels du patient a été démontrée.

Ainsi, les infirmiers-éres peuvent commencer par évaluer les comorbidités communes a
ces personnes (anxiété, dépression, trouble du déficit de I'attention avec ou sans hype-
ractivité et TOC), diriger les sujets vers des thérapies comportementales adéquates et, de

fait, contribuer a la réussite de leur vie future.
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En Suisse, en Valais notamment, il existe plusieurs options de prise en charge d’enfants
et d’adolescents avec un trouble du spectre autistique, mais, quoi qu’il en soit, cette prise
en charge doit cibler leurs besoins et buts personnels. A ce titre, les patients Asperger
peuvent étre dirigés vers I'association Autisme Suisse Romande qui propose des forma-
tions pour les personnes Asperger ainsi que pour les accompagnants. Ces sujets ont éga-
lement la possibilité de bénéficier de l'intervention, en Valais toujours, de praticiens spé-
cialistes en thérapies diverses (comportementales, coaching relationnel et éducatif, par
exemple). En outre, 'association Eliézier, fondée en janvier 2017, est spécialisée dans
'accompagnement des adolescents et adultes atteints du syndrome d’Asperger. Basée
en Valais, elle offre différentes prestations, telles que le job-coaching, une aide a la transi-
tion, un groupe de compétences sociales et une aide au logement (“Eliezer — Association
Eliezer”, 2017). Enfin, ’'Al (Assurance Invalidité) propose également le job-coaching, vi-
sant a soutenir les jeunes durant leur processus d’insertion professionnelle et les accom-

pagner sur le marché du travail (“JobCoaching”, 2017).

9.2 Propositions pour la formation

La HES-SO Santé en Valais ne dispensant pas de cours ciblés sur les troubles du spectre
autistique (seulement brievement évoqués dans le module de psychiatrie), il serait inté-
ressant de proposer désormais ce sujet, par exemple dans les modules en option dispo-
nibles en troisieme année de Bachelor. Cet enseignement procurerait, aux étudiants inté-
ressés, 'opportunité d’approfondir leurs connaissances en la matiére.

En outre, un CAS (Certificat of Advanced Studies) de coordination interdisciplinaire et in-
terprofessionnelle en maladies rares et/ou génétiques sera mis en place en Valais en
2018 et comprendra un cours sur les TSA.

Par ailleurs, il est également possible, pour le personnel soignant, d’obtenir a Genéve un
certificat intitulé “Autisme : diagnostic, intervention et recherche”. L’obtention de ce di-
pldme est envisageable dans le but d’actualiser et approfondir les connaissances, les
compétences et le savoir-faire de l'infirmier-ére sur les troubles du spectre autistique. De
plus, il est également possible a Fribourg (UNIFR) d’obtenir un certificat de formation con-
tinue universitaire appelé “Troubles du spectre de l'autisme : mieux comprendre pour
mieux intervenir®. Ce dipldme s’adresse aux professionnels de I'action sociale en contact
avec des personnes TSA dans leur activité, intervenants avec qui les infirmiers-éres col-

laborent réguliérement.
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9.3 Propositions pour la recherche

Il serait intéressant de mener une recherche phénoménologique en Valais afin d’obtenir
un regard régional et actuel quant a I'expérience des adolescents Asperger dans notre
canton. Ce projet permettrait de mettre en exergue les nombreuses difficultés rencontrées
par cette population en regard des services disponibles (Al, associations autisme, théra-

pies) en Suisse.

De plus, une étude corrélationnelle, visant a vérifier I'efficacité des mesures mises en
place (job-coaching, groupes de compétences sociales) sur la diminution de I'anxiété per-
cue par les adolescents Asperger en transition, serait avantageuse. En effet, cela permet-
trait d’identifier les dispositifs les plus efficaces (efficience-efficacité) et ainsi envisager
des formations supplémentaires/complémentaires pour les infirmiers-eres dans la prise en

charge des patients Asperger ou leur orientation vers les structures les plus appropriées.

Le syndrome d’Asperger, au-dela du diagnostic, est une pathologie complexe. Elle est
vectrice, pour les personnes neurotypiques, de réflexions sur la maniére d’interagir avec
le sujet SA et notamment la fagon de communiquer avec lui. La conscience de la diffé-
rence implique une adaptation constante de la part des neurotypiques. En effet, il est né-
cessaire de considérer que tout comportement ou parole peut étre pergu-e différemment ;
il s’agit donc de se montrer patient et compréhensif face aux réactions ou non-réactions
de la personne Asperger.

Mieux comprendre cette population permet de mieux appréhender la fagon de communi-
quer avec elle. Les déficiences des individus Asperger sont parfois subtiles. Elles se ma-
nifestent, par exemple, par le fait de ne pas comprendre les métaphores, les sous-
entendus ou les directives simples et, en cela, les sujets peuvent étre considérés comme
arrogants ou asociaux alors qu’il ne s’agit que d’un probleme de compréhension de sens.
Les difficultés qu’ils surmontent paraissent anodines (regarder dans les yeux, s’exprimer
en public) mais elles sont pourtant intenses et surtout intériorisées. Une nouvelle fois, il
faut savoir prendre du temps, ne pas précipiter ses attentes, et, si la communication ne
passe pas, trouver d’autres moyens d’expliquer ce que I'on attend de la personne SA, par

exemple en reformulant ou en simplifiant sa demande.

Certes, cohabiter avec un sujet atteint du syndrome d’Asperger est une gageure au quoti-
dien, cela implique de nombreux efforts et adaptations de la part des proches, cependant,
malgré la pathologie, ils sont intégres et capables d’humour, d’extréme gentillesse et de

bienveillance et, en cela, vecteurs d’authentiques moments de bonheur.
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11 Annexe | : Tableaux de recension

Etude 1 : Giarelli, E., Ruttenber, J., & Segal, A. (2013). Bridges and Barriers to Successful Transitioning as Perceived by Adolescents and
Journal of Pediatric Nursing, 28(6), 563-574. https://doi.org/10.1016/j.pedn.2012.12.010

Young Adults With Asperger Syndrome.

Type
d’étude ou
devis :

Qualitatif ex-
ploratoire

Paradigme :
Naturaliste

Niveau de
preuve :

Pyramide
des
preuves,
niveau Il

Echantillon :
Adoles-
cents/jeunes
adultes entre 18 et
23 ans atteints du
syndrome
d’Asperger.

Echantillonnage :
Les adolescents
ont été recrutés
par deux réseaux
d’assistance ma-
jeurs ("the Asper-
ger & Autism Al-
liance for Greater
Philadelphia” et

“the Interactive
Autism  Network
Project”) ayant

pris en charge des
personnes Asper-
ger et conservé
une base de don-
nées des sujets in-
téressées par les
recherches sur les
troubles du
spectre autistique.

Critéres
d’inclusion :
Diagnostiqué SA.
Résidant dans le
secteur métropoli-
tain de la cote Est
des Etats Unis.

But,
tifs :

objec-

Examiner les
attentes, les
facteurs fa-
vorisants et
les barrieres
pour des
adolescents
et jeunes

adultes  qui
vivent la
transition de
I'école se-
condaire a la
communau-
té.

Question de
recherche :

Comment les
adolescents
et jeunes
adultes
vivent-ils la
transition de
I'école se-
condaire a la
communau-
té ?

Concepts,
cadre de
rence,

cadre théorique :

réfé-

Les attentes de la
transition.

Les barrieres per-
gues par les ado-
lescents.

Les problemes de
comportement.
Les caractéris-
tiques person-
nelles.
Les
tiques
nelles.
Les barrieres per-
gues.

Les accommoda-
tions réalisées
par la communau-
té.

Les habiletés co-
gnitives.

Les qualités per-
sonnelles.

Les bénéfices
d’'un mentor.

caractéris-
institution-

Méthode de col-
lecte des données :

Le chercheur princi-
pal a mené des in-
terviews semi-
structurées et appro-
fondies par télé-
phone. Les commu-
nications ont été en-
registrées puis re-
transcrites  textuel-
lement. Chaque en-
tretien a duré entre
60 et 90 minutes.

Ethique :

Consentement éclai-
ré verbal puis envoi
d’'un document par
poste avec un bref
questionnaire.
Accés possible des
participants aux
thémes ressortis de
leur entretien une
fois celui-ci analysé.
Assurance de
I'approbation par
I'Institutional Review
Boards ainsi que par
lindication du lieu
de l'étude et des
sources de recrute-
ment.

Méthode
d’analyse :

Dans l'analyse de
contenu  théma-
tique, la généra-
tion des données
a débuté par les
thémes  préexis-
tants qui sont utili-
sés pour préparer
le guide d'entre-
tien.

Les auteurs ont
codé les transcrip-
tions a deux ni-
veaux :

I. Pour identifier la
signification, les
concepts (ligne
par ligne).

Il. Pour ressortir le
niveau
d’abstraction.

Logiciel statis-

tique :

Nvivo 8
data

Logiciel
qualitative
software.

Résultats :

Au total, 16 adolescents ont été recrutés mais 2 ont abandonné I'étude
sans raison ; 10 étaient de jeunes hommes ; 85% étaient blancs, 4%
afro-américains et un sujet espagnol.

Les participants ont d0 décrire leur définition d’'une transition réussie.
Tous ont mentionné I'indépendance comme élément majeur de réussite ;
70% ont énoncé le désir d’obtenir un emploi, 30% souhaitant rejoindre
I'Université.

Sur la totalité, 30% ont exprimé le réve de trouver un partenaire, de se
marier et d’élever des enfants.

Trois approches ont été identifiées pour relever le défi de la transition :
rechercher la solitude, se confronter/s’exposer aux taches/challenge et
le micromanagement.

Les participants ont décrit 4 barrieéres principales : les problémes de
comportement (incapacité sociale), les caractéristiques associées (co-
morbidités), certains facteurs personnels (manque de motivation, faible
estime de soi) et les caractéristiques institutionnelles (environnement in-
flexible, orientation inadéquate pour I'expérience). Quant aux facteurs
favorisants, ils entendent : 'accommodation de la communauté (routine
individualisée, acceptation de la part des autres employés), les capacités
cognitives (rapidité a apprendre, créativité), les capacités personnelles
(tolérance, empathie) et les bénéfices d’'un mentor (modele de compor-
tement approprié, assistance pour le travail, suivi).

Conclusion :

Pour promouvoir une transition réussie, il est nécessaire de se référer
aux principes théoriques de la construction sociale de la réalité, notam-
ment, élaborer un programme qui aide I'adolescent a s’intégrer a travers
une transformation personnelle, tout en créant un environnement plus
accommodant. Aucune carriére n’est impossible pour une personne As-
perger. Le réle des soignants (particulierement infirmiers-éres en pédia-
trie) est d’aider ces patients Asperger a édifier leurs facteurs facilitants et
a réduire leurs barrieres ainsi qu’en concevant des lieux d’accueil a leur
intention.

Forces et faiblesses de I’étude :

Forces : double aveugle, la quantité de réponses données par les parti-
cipants.

Limites : peu de participants.
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Etude 2 : Giarelli, E., & Fisher, K. (2013). Transition to community by adolescents with Asperger syndrome : Staying afloat in a sea change. Di-

sability and Health Journal, 6(3), 227-235. http://doi.org/10.1016/j.dhjo.2013.01.010

Type
d’étude ou
devis :

Qualitatif ex-
ploratoire,
phénoméno-
logique

Paradigme :
Naturaliste

Niveau de
preuve :

Pyramide
bleue,
niveau Il

Echantillon :

Participants recrutés dans le
nord-est des Etats-Unis : 13
adolescents, 13 parents, 5
professeurs et 5 employeurs
potentiels.

Echantillonnage :

Non probabiliste par choix
raisonné.

Critéres d’inclusion :

Pour les adolescents: en
derniere année d’école se-
condaire ou récemment di-
plémé (< 8 mois), diagnosti-
qué Asperger, agé de 18 a
22 ans.

Pour les parents : cohabita-
tion avec l'adolescent d’'au
moins 3 mois avant I'étude.
Pour les éduca-
teurs/professeurs : instruc-
tion d'un étudiant SA dans
sa derniére année d’école
secondaire.

Pour les employeurs poten-
tiels : possibilité
d’engagement d’une per-
sonne SA dans une compa-
gnie se situant dans la ré-
gion de I'étude.

Critére d’inclusion commun :
langue anglaise.

But,
tifs :

objec-

Décrire le phé-
nomeéne de
transition a la
communauté
chez des ado-
lescents et
jeunes adultes
souffrant du
syndrome
d’Asperger.

Concepts,
cadre de référence,
cadre théorique :

Le syndrome
d’Asperger.

Le probleme psy-
chosocial basique.
Le programme de
transition pour  les
Asperger.

Les issues accep-
tables.

Le processus psy-
chosocial.

La formation de
l'identité.

Les facteurs facili-
tant la transition.

La perspective des
caracteéristiques
comportementales.
Les capacités
d’organisation.

Les relations avec
les pairs.

Les métaphores.

Méthode de collecte
des données :

Interviews enregis-
trées des parents et
des adolescents pour
générer des données
sur I'auto-
détermination,
lidentification et la
poursuite de buts, les
perceptions des pro-
blémes, les barriéres
et les sentiments as-
sociés a la transition.

Professeurs et em-
ployeurs ont égale-
ment décrit leurs expé-
riences avec les sujets
atteints du trouble du
spectre autistique.

Ethique :

Etude approuvée par
The Institutional Re-
view Boards.

Tous les participants
ont donné leur con-
sentement éclairé.

Méthode d’analyse :

Les données ont été re-
transcrites textuellement et
analysées par comparaison
constante afin d’explorer le
phénoméne de construction
sociale de la transition.

L'analyse s’est effectuée
par le biais de trois niveaux
de codage : [lidentification
des concepts, le dévelop-
pement des catégories con-
ceptuelles et la description
de la relation entre les caté-
gories de concepts.

Les themes majeurs ainsi
que la relation entre les ca-
tégories conceptuelles (cor-
rélations et modeles) ont été
illustrés par un modele vi-
suel qui a identifié trois pro-
cessus psychosociaux
(structuration, ancrage et
embarquement).

Chaque concept et catégo-
rie conceptuelle a été établi
selon les commentaires
énoncés par la majorité
(60%) des participants.

Résultats :

Le probléme psychosocial principal de la transi-
tion a la communauté, ressenti par les personnes
atteintes du syndrome d’Asperger, revient a se
maintenir a flot en se sentant néanmoins a la dé-
rive. Les parents, professeurs et employeurs
étaient observateurs et facteurs facilitants. Ado-
lescent avec le soutien des parents, professeurs
et employeurs, tous sont parvenus a résoudre ce
probléme par l'utilisation de trois processus psy-
chosociaux (structuration, ancrage et embarque-
ment).

Conclusion :

Les soignants et éducateurs exergant avec des
adolescents en transition vers la vie adulte peu-
vent aider ces sujets a mieux comprendre leur
comportement en leur expliquant le phénoméne a
'aide de la théorie de la construction. Prendre
soin de personnes souffrant de troubles du déve-
loppement peut entrainer des colts élevés,
néanmoins, c’est un impératif social que de four-
nir des cliniciens et éducateurs formés pour sou-
tenir les personnes Asperger dans la prise de
conscience de leur potentiel a contribuer a la so-
ciété. Les participants de cette étude ont men-
tionné désirer une place dans la société, les pro-
fesseurs ont déclaré s’efforcer a les assister au
mieux et les parents, espérer un succes. Les em-
ployeurs potentiels ont reconnu un besoin de gui-
dance individuelle pour considérer les obstacles
comportementaux comme des opportunités
d’enrichir la vie des collégues et de contribuer a
la réussite professionnelle collective. Une ap-
proche collaborative engageant les jeunes, les
parents, les professeurs et les employeurs aug-
menterait les chances de succes.

Forces et faiblesses de I’étude :

Forces : comparaison constante, codage et ana-
lyse qualitative a trois niveaux de complexité.
Limite : biais de sélection.
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Etude 3 : Spain, D., Rumball, F., O’Neill, L., Sin, J., Prunti, J., & Happer, F. (2016). Conceptualizing and Treating Social Anxiety in Autism Spec-
trum Disorder: A Focus Group Study with Multidisciplinary Professionals. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilites.

https://doi.org/10.1111/jar.12320

Type d’étude
ou devis :
Qualitatif  phé-

nomeénologique

Paradigme :
Naturaliste

Niveau de
preuve :

Pyramide bleue,
niveau |

Echantillon :

Equipe pluridiscipli-
naire composée de 21
cliniciens et cher-
cheurs travaillant dans
le Grand Londres: 5
psychiatres consul-
tants adultes, 2 pédo-
psychiatres, 2 méde-
cins  spécialisés, 2
psychologues clini-
ciens, 3 psychologues
cliniciens étudiants, 1
thérapeute cognitivo-
comportementaliste, 1
infirmiere  spécialisée
et 6 chercheurs. Ces
derniers  investissent
les facteurs bio-
psycho-sociaux dans
les conditions neuro-
développementales.
Tous bénéficient de
plusieurs années
d’expérience en lien
avec les troubles dé-
veloppementaux.

Echantillonnage :

Non probabiliste.

But, objectifs :

Rechercher  a
identifier la
perspective des
professionnels a

propos de
I'anxiété sociale
dans les
troubles du
spectre  autis-
tique.

Etablir comment
les cliniciens et
les chercheurs
peuvent adapter
leur pratique a
cette population
clinique.

Hypothese :

Il existerait un
trouble du
spectre  autis-
tique spécifique
pour le dévelop-
pement de trai-
tements ciblés.

Concepts,
cadre de référence,
cadre théorique :

Les troubles du spectre autis-
tique.

L’anxiété sociale.

L'anxiété sociale dans les
troubles du spectre autistique.
Les mécanismes de maintien
de l'anxiété dans les troubles
du spectre autistique.
L'influence des caractéris-
tiques autistiques pour le dé-
veloppement de l'anxiété so-
ciale.

L’incidence des déficiences ou
biais dans le processus cogni-
tif.

Le développement
croyances négatives.
L’influence du style de pensée
dans 'anxiété sociale.

Les difficultés relatives a la re-
connaissance et la régulation
des émotions.

L'impact des stratégies de co-
ping.

Les facteurs systémiques.

Le développement d’une for-
mulation partagée.

Le chemin de la prise en
charge.

L’évaluation et le diagnostic de
I'anxiété sociale.

Les buts et attentes du traite-
ment.

Les traitements
I'anxiété sociale.

des

contre

Méthode de collecte
des données :

Cing groupes de dis-
cussion ont été ani-
més, entre janvier et
mars 2014, dans un
endroit calme, loin du

milieu clinique. Les
participants ont eux-
mémes  choisi les

dates. Chaque groupe
était composé de 3a 7
participants et les en-
tretiens ont duré de 52
a 100 minutes. Un
guide de ques-
tions/sujets a été utili-
sé comme base pour
générer la conversa-

tion. 1l incluait des
questions pré-
spécifiques et semi-
structurées.
Ethique :

Etude approuvée par
the National Health
Services research eth-
ic.

Tous les sujets ont
donné leur consente-
ment éclairé quant a
leur participation a
I'étude et a la diffusion
des données les con-
cernant.

Méthode
d’analyse :

Deux chercheurs
ont écouté les en-
registrements et
les ont ensuite re-
transcrits  textuel-
lement. Une struc-
ture d’analyse
thématique a été
utilisée pour ana-
lyser les données.
Le processus ana-
lytique s’est dérou-
Ié en trois étapes :
Tout d’abord, les
thémes initiaux ont
été identifies en
indexant la trans-
cription écrite. Ces
thémes ont guidé
la formation d'un
schéma ou toutes
les informations
consignées ont
été résumées. En-
suite, des catégo-
ries clés ont été
listées pour dé-
crire les données.
Enfin, des mo-
deles de simili-
tudes et de diver-
gences ont été
cherchées.

Les analyses ont
été menées
jusqu’a saturation
des données.

Par ailleurs, les
données ont été
triangulées.

Résultats :

Deux thémes principaux sont ressortis : la con-
ception de I'anxiété sociale dans les troubles du
spectre autistique et le parcours de soins.

Conclusion :

Les individus atteints d’'un trouble du spectre au-
tistique sont susceptibles de développer de
I'anxiété dans les situations sociales. L’évaluation
de l'anxiété sociale dans les troubles du spectre
autistique demande une approche proactive,
étant donné que les individus ne sollicitent pas
systématiquement de l'aide et que leurs descrip-
tions des difficultés peuvent paraitre incompa-
tibles avec leurs expressions émotionnelles. Bien
qu’il subsiste des preuves préliminaires que
I'utilisation des thérapies cognitivo-
comportementales et des interventions psycholo-
giques réduisent les symptdémes d’anxiété sociale
dans cette population, les résultats de cette étude
démontrent que les traitements requierent une
démarche réfléchie, un style clinique adapté et
davantage de sessions que ce qui est réalisé.

Forces et faiblesses de I’étude :

Force : triangulation des données.

Limites : échantillon composé de fagon opportu-
niste de par le fait que tous les cliniciens n'ont
pas été interviewés (par exemple : orthophoniste,
professionnel de soins généraux) et que le
groupe de discussion a été animé par un seul
chercheur, de plus, familier de tous les partici-
pants qui se connaissaient également entre eux.
En outre, I'existence de relations professionnelles
peut avoir indirectement affecté I'envergure et la
profondeur des réponses. Malgré le fait qu’'un pe-
tit groupe ait généré moins de discussion, une
comparaison des transcriptions des différents
groupes a révélé des similitudes avec les thémes
identifiés.

Wolckers Tara




Le syndrome d’Asperger

Etude 4 : Beate, K., Astrid, K., Birgit, P., & Franziska, H. (2012). Becoming a member of the work force : Perceptions of adults with Asperger
Syndrome. Work, (2), 141-157. https://doi.org/10.3233/WOR-2012-1392

Type Echantillon :
d’étude
ou devis : | Recrutement de
6 personnes
Qualitatif adultes auto-
phénomé- | identifiées As-
nologique perger, effectué
par 8 profes-
sionnels de
santé ayant joué
Para- le role de gar-
digme : diens de
transmission des
Naturaliste | convocations.
Niveau de | Echantillon-
preuve : nage :
Pyramide Non probabiliste.
bleue,
niveau Il Critéres
d’inclusion :

mois ;
lemand.
sionnels de

santé :

Asperger.

Pour les candi-
dats : avoir par-
ticipé au marché
du travail com-
pétitif au moins
21 heures par
semaine durant
les 8 derniers
parler
couramment al-

Pour les profes-
étre ex-

périmenté avec
les  personnes

But,
tifs :

objec-

Acquérir,
pour les
personnes
atteintes du
syndrome
d’Asperger,
des con-
naissances
sur les fac-
teurs  con-
textuels qui
contribuent
au  succeés
de
l'intégration
au marché
du travail.

Hypothese :

Peu
d’adultes
avec le syn-
drome
d’Asperger
feraient par-
tie du
monde  du
travail con-
currentiel.

Concepts,
cadre de réfé-
rence,

cadre théo-
rique :
L’importance
de participer
au travail.

Le concept de
contexte
comme deé-
graissage
théorique.

La participa-

tion au travail
des personnes
Asperger.

Un focus dans
'approche du
traitement
pour les
adultes avec
le syndrome
d’Asperger.
La considéra-
tion des pers-
pectives des
adultes avec
le syndrome
d’Asperger.
L’incorporation
d’'une ligne
temporelle
dans la re-
cherche  sur
les personnes
avec le syn-
drome
d’Asperger.

Méthode de collecte des
données :

Le premier auteur a conduit
deux interviews approfon-
dies, espacées de 4 se-
maines, avec chaque candi-
dat. Aprés avoir préparé un
guide d’interview thématique
et semi-structurée, il a
d’abord procédé a deux en-
tretiens pilotes avec des per-
sonnes non Asperger pour
vérifier la précision et la clar-
té des questions. Afin de
s’adapter aux personnes
avec Asperger, les deux in-
terviews ont été préparées
soit de fagon semi-structurée,
soit sous forme de questions
ouvertes. Les sujets ont été
répertoriés selon les diffé-
rents aspects du contexte
vécu. Pour le second entre-
tien, les participants ont été
invités a approfondir leurs
déclarations transmises lors
de la premiére entrevue. Le
questionnaire a duré entre 90
et 270 minutes. Les inter-
views ont été enregistrées et
retranscrites textuellement.

Ethique :

Etude approuvée par the
Medical Ethics Commission
of the Canton of Zurich et the
Autistic Association of Swit-
zerland.

Tous les participants et leurs
proches ont donné leur ac-
cord quant aux enregistre-
ments numériques.

Méthode d’analyse :
Concernant  I'analyse
narrative, les cher-
cheurs ont utilisé le
guide de Wirklund pour
le processus
d’interprétation en 4
étapes principales.

Le premier auteur a
formulé une premiéere
base des récits de
chaque interview, chro-
nologique et synthéti-
sée en quatre pages.
Ensuite, une premiéere
interprétation naive a
été  articulée, pour
chaque base narrative
et a l'aide du cadre de
EHP (the ecology of
humain experience), en
expériences  significa-
tives, en aspects phy-
sique, social, culturel et
temporel.

Les interprétations
naives ont été con-
duites par les deux
premiers auteurs de
maniére indépendante.
lls les ont ensuite com-
parées et discutées.

La troisieme étape, la
trame du récit et son
diagramme, a été ana-
lysée en identifiant la
structure.

Enfin, la derniere étape
a consisté a fusionner
les suggestions de
toutes les interpréta-
tions en y incluant le
journal du chercheur.

Résultats :

Les résultats illustrent I'importance, pour les personnes atteintes
du syndrome d’Asperger, d’étre socialisées dans les contextes so-
ciaux de maniére bienveillante et d’acquérir de nombreuses com-
pétences culturelles durant leur enfance. Les themes principaux
reviennent a se considérer socialement en sécurité et se sentir
familier avec son environnement social. L'importance du contexte
culturel émerge également dans la mesure ou il permet aux parti-
cipants de s’ajuster aux demandes culturelles. En outre, le con-
texte physique en tant que sons, lumiéeres, espace et toucher af-
fecte le comportement des sujets ainsi que leurs modéles
d’apprentissage car, pour certains, la perception sensorielle parti-
culiere (vérifiée pour cette population clinique) est source de
stress. Enfin, la pose du diagnostic est ressortie comme étant un
soulagement pour les participants, du fait qu’il leur permet de
comprendre leurs besoins différents.

Conclusion :

Cette étude souligne I'hétérogénéité des trajectoires, stratégies et
modeéles du développement de lintégration sociale de 6 per-
sonnes atteintes du syndrome d’Asperger au cours de leur vie.
Une attitude ferme sur une variété de facteurs contextuels durant
I'expérience de toute une vie est nécessaire pour fournir des com-
pétences préprofessionnelles aux personnes Asperger. De plus,
cette recherche souligne le fait que les personnes Asperger sont
capables de s’autonomiser pour s’adapter au monde autour d’eux.
Malgré des études exprimant un certain scepticisme quant a
I'habileté des personnes Asperger a énoncer des discours cohé-
rents, cette étude illustre la nécessité d’écouter ces sujets car ils
sont experts de leur propre vie.

Forces et faiblesses de I’étude :

Forces : triangulation des données, engagement de traducteurs de
langue maternelle anglaise possédant des connaissances sur
'autisme, analyse des données selon les théories de Paul Ricceur.
Limites : participants ne disposant pas d’'un diagnostic officiel du
syndrome d’Asperger. De plus, I'étude s’intéressant uniquement a
des personnes sur le marché du travail, elle ne révele pas
'existence d’'un lien direct entre un contexte social positif dans
I'enfance et I'habileté d’'une personne Asperger a trouver un travail
concurrentiel. En raison de plusieurs traductions (du suisse-
allemand a l'allemand, puis de I'allemand a I'anglais), une perte de
richesse linguistique des propos des participants peut étre envisa-
gée.
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Etude 5 : Baric, V. B., Hemmingsson, H., Hellberg, K., & Kjellberg, A. (2017). The Occupational Transition Precess to Upper Secondary
School, Further Education and/or Work in Sweden : As Described by Young Adults with Asperger Syndrome and Attention Deficit Hyperactiv-
ity Disroder. Journal auf Autism and Developmental Disorders, 47(3), 667-679. https://doi.org/10.1007/s10803-016-2986-z

Type
d’étude ou
devis :

Qualitatif
phénoméno-
logique
Paradigme :

Naturaliste

Niveau de
preuve :

Pyramide
bleue,
niveau Il

Echantillon :

Recrutement de 15 jeunes
adultes dans un centre
d’accueil communautaire
dont 10 diagnostiqués As-
perger et 5 d’'un trouble de
déficit
d’attention/hyperactivité.

Echantillonnage :
Par choix raisonné.
Critéres d’inclusion :

Jeunes adultes entre 18 et
30 ans avec un diagnostic
principal d’Asperger ou de
trouble de déficit de
I'attention/hyperactivité qui
souhaitent et sont capables
de communiquer leur expé-
rience sur le sujet.

But, objectifs :

Décrire le processus
de transition profes-
sionnelle a
'enseignement se-
condaire supérieur,
la formation conti-
nue et/ou a I'emploi.
Explorer le soutien
influengant la procé-
dure relative a la
perspective de
jeunes adultes avec
le syndrome
d’Asperger ou un
trouble de déficit
d’attention/hyperacti
vité.

Concepts,
cadre de référence,
cadre théorique :

La transition.

La transition profes-
sionnelle.

Le syndrome
d’Asperger.

Le trouble du déficit de
I'attention/
hyperactivité.

Le systéme
d’éducation en Suede.

Méthode de collecte
des données :

Interviews semi-
structurées constituées
de questions larges, ou-
vertes. Des questions
complémentaires et
I'utilisation du vocabu-
laire des jeunes adultes
ont été nécessaires pour
inciter les participants a
approfondir leurs des-
criptions. Un calendrier
a été utilisé avec les
participants pour ordon-
ner leurs expériences de
fagon chronologique.
Les interviews ont duré
entre 1 h et 2 h 30, ont

été  enregistrées et
transcrites textuelle-
ment.

Ethique :

Permission demandée

aux candidats avant de
contacter le premier au-
teur.
Tous les participants ont
donné leur consente-
ment.

Méthode d’analyse :

Les interviews  ont
d'abord été lues plu-
sieurs fois par chaque
auteur afin d’obtenir une
compréhension globale

des descriptions des
participants.
Ensuite, une relecture

approfondie a permis au
premier auteur d’extraire
des fragments de texte,
représentant l'insight
des participants.

Puis le premier auteur a
posé des questions rela-
tives au texte, tous les
auteurs ont été impli-
qués pour analyser et

critiquer les interpréta-
tions du premier auteur,
ceci dans le but

d’explorer des explica-
tions alternatives.

De plus, un calendrier a
été utilisé comme outil
d’analyse.

Enfin, les auteurs ont
procédé a la recherche
de modeles puis au rap-
prochement
d’expériences similaires.

Résultats :

Les participants ont suivi trois voies diffé-
rentes, certains ont rejoint les centres
d’accueil communautaire, d’autres se
sont essayés a plusieurs emplois ou
formations continues, accompagnés par
les centres d’accueil communautaire et,
enfin, quelques-uns ont choisi des
études universitaires ou obtenu un em-
ploi sur le marché normal du travail.
L’'expérience des soutiens regus ayant
influencé leur transition est divisée en
trois sous-points. Il s’agit de la prépara-
tion a la transition professionnelle pen-
dant I'école obligatoire, d’'une expérience
professionnelle pratique dans un envi-
ronnement sécurisé et du soutien au-
dela du lieu de travail. Les résultats indi-
quent que le processus de transition est
longitudinal avec le soutien des
membres de la famille et de différents
professionnels.

Forces et faiblesses de I’étude :
Force : triangulation des données.

Limites : tous les participants ont été re-
crutés dans les services communau-

taires.
Le diagnostic du syndrome d’Asperger et
du trouble du déficit de

'attention/hyperactivit¢ a été établi
d’aprés des informations basées sur des
données médicales obtenues par les
employés des trois services municipaux
par le biais desquels les participants ont
été recrutés.
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Etude 6 : First, J., Cheak-Zamora, N. C., & Teti, M. (2016). A qualitative study of stress and coping when transitioning to adulthood with au-
tism spectrum disorder. Journal of Family Social Work, 19(3), 220-236. https://doi.org/10.1080/10522158.2016.1185074

Type d’étude
ou devis :

Qualitatif  ex-
ploratoire,
phénoménolo-
gique

Paradigme :
Naturaliste

Niveau de
preuve :

Pyramide
bleue,
niveau Il

Echantillon :

13 adolescents atteints
d’'un trouble du spectre au-
tistique ainsi que 19
proches aidants vivant
avec un adolescent de 15
a 25 ans souffrant d'un
trouble du spectre autis-
tique et ayant des compé-
tences verbales minimum.
Les candidats ont été re-
crutés grace a des bro-
chures affichées, ou en-
voyées par voie électro-
niques, dans différentes
cliniques servant des ado-
lescents autistes.

Echantillonnage :

Non probabiliste par choix
raisonné.

Critéres d’inclusion :

Pour les adolescents : étre
diagnostiqué d’'un trouble
du spectre autistique, étre
agé de 15 a 25 ans et dé-
tenir un minimum de ca-
pacités verbales.

Pour les proches aidants :
vivre avec un adolescent
répondant aux critéres ci-
dessus.

But, objectifs :

Comprendre les mul-
tiples stresseurs qui af-
fectent les adolescents
autistes et leurs proches
aidants durant la transi-
tion a I'age adulte.
Connaitre les stratégies
de coping utilisées par
ces adolescents et
proches aidants.
Découvrir les stratégies
et ressources que les
travailleurs sociaux et
praticiens peuvent em-
ployer pour soutenir les
familles durant le pro-
cessus de transition.

A travers leur étude, les
chercheurs  souhaitent
proposer une vision de
'expérience des adoles-
cents avec un trouble du
spectre autistique, et de
leurs proches aidants,
durant la transition a
I'age adulte.

Concepts,
cadre de référence,
cadre théorique :

La transition de
'adolescence a
'age adulte.

Le trouble du
spectre autistique.
La théorie du stress
familial.

Méthode de col-
lecte des données :

Les chercheurs ont
eu recours a 4
groupes de discus-
sion focalisée, les
adolescents et
proches aidants
étant séparés.

Les intervenants se
sont appuyés sur
des questions semi-
structurées. Chaque
groupe de discus-
sion a réuni un ani-
mateur et un assis-
tant prenant note
des observations
importantes a pro-
pos de
'environnement, du
processus, du
groupe ainsi que des
réponses des parti-
cipants.

Chaque groupe de
discussion a été en-
registré et retranscrit
textuellement.

Ethique :

Etude approuvée
par the Institutional
Review Board.
Consentement éclai-
ré donné par tous
les participants.
Confidentialit¢  des
sujets assurée par
I'utilisation de pseu-
donymes.

Méthode d’analyse :

Chaque groupe de dis-
cussion focalisée a été
enregistré et retranscrit
textuellement.

Les intervenants ont
analysé les données a
'aide du logiciel Nnivo
10 pour découvrir les
catégories  théoriques
principales.

Les textes des adoles-
cents et proches aidants
ont été analysés sépa-
rément pour ressortir les
théemes de chaque
groupe. Les auteurs ont
procédé a plusieurs lec-
tures des textes et ap-
pliqué la méthode com-
parative constante
jusqu’a saturation des
données. lls ont ensuite
discuté leurs observa-
tions jusqu’a parvenir a
un consensus.

Logiciel statistique :

Logiciel Nvivo 10.

Résultats :

Les themes majeurs rassemblent les pro-
blémes rencontrés pour bénéficier des ser-
vices, les difficultés a s’adapter et a gérer
les multiples responsabilités lors de la tran-
sition ainsi que les hautes études et les dif-
ficultés professionnelles.

Les principaux thémes de coping réunissent
'accés au soutien des différents services
communautaires, I'appui de la famille, des
amis et des professeurs ainsi que
lidentification des  opportunités  pour
I'autodétermination.

Conclusion :

Ces résultats procurent une vision de la
perception des adolescents avec un trouble
du spectre autistique et de leurs proches
aidants par rapport aux difficultés aux-
quelles ils font face lors de la transition a
I'age adulte ; ainsi que les ressources et les
stratégies de coping qu'’ils jugent utiles.

Forces et faiblesses de I’étude :

Forces : triangulation des données, trans-
cription textuelle, saturation des données.

Limites : échantillon réalisé dans une seule
région. De plus, I'échantillon des proches
aidants est principalement féminin alors que
celui des adolescents est majoritairement
masculin.

L'utilisation des groupes de discussion n’a
pas forcément permis a tous les partici-
pants de s’exprimer librement car certains
éprouvaient des difficultés a interagir en
groupe.

Wolckers Tara

\




Le syndrome d’Asperger

12 Annexe Il : Pyramide des preuves

\NSFORMING HEALTH CARE

Evidence from systematic

_ reviews of descriptive and

qualitative studies

TN Evidence from a single
AR ‘ descriptive or qualitative
L study
Evidence from the opinion of

_,- ¢ _ authorities and/or reports of

B expert committees
Evidence-based clinical
practice guidelines based
on systematic reviews of RCTs
Evidence obtained from well-
designed controlled trials
without randomization and
from well-designed case-control
and cohort studies

Systematic review or meta-
analysis of all relevant
randomized controlled trials
(RCTs),

g Evidence obtained from
“ at least one well-designed RCT
Figure 3. Levels of evidence for answering clinical questions about meaning,

(Fineout-Overholt, Melnyk, & Schultz, 2005)
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13 Annexe lll : Tableau récapitulatif des études analysées

Etude N° Auteurs et qualifications Revue Editeur Considérations éthiques (?onfllt dintérét, ' chteur
financement de 'étude d’impact
Ellen Giarelli EdD RN MS CRNP, o Etude approuvée par The Institutional Re- | p 4o mention de conflit d'intért.
Journal of Pediatric . view Boards. . . ) .
1 Jean Ruttenberg MA, . July A. Rollins - L Etude subventionnée par the Philadelphia | 1.006
Nursing Les participants ont signé un consentement
Andrea Segal BA . . Health Care Trust.
envoyé par voie postale.
Etude approuvée par The Institutional Re- . . , e
Ellen Giarelli EdD RN MS CRNP, | Disability and Suzanne view Boards. Déclaration d'absence de conflit d'intérét.
2 . McDermott, - . Etude subventionnée par the Philadelphia | 1.345
Kathleen Fisher PhD BSc Health Journal Tous les participants ont donné leur consen-
Margaret A Turk tement Health Care Trust.
Debbie Spain MRes, Freya Rumball e . TN
BSc, Lucy O'Neill MSc, Jacqueline Journal of Applied . Etude approuvée gthlquement par the Na- Pas de mentlop de’conﬂlt d mtere}
. . Chris Hatton et tional Health Service. Etude subventionnée par the National
3 Sin PhD, MSc BSc BN BGS FHEA Research in Intel- S . . . 1.711
P Peter Langdon Les participants ont donné leur consente- Institute of Health Research et the Clini-
RNT RMN, Jonathan Prunty PhD lectual Disabilities s s .
. ment éclairé pour leur participation a I'étude cal Doctoral Research Fellowship.
student, Francesca Happé BA PhD e .
et la diffusion de leurs données.
Etude approuvée éthiquement par the Medi-
Beate Krieger MscOT, Astrid Kiné- Work : A Journal of gal Ethics C°'T‘”?'SS'°” OT the Ca”m’? of Zu- Pas de mention de conflit d’intérét.
) - . Prevention, As- rich et the Autistic Association of Swit- . . ) :
4 banian Msc, Brigit Prodinger PhD, Karen Jacobs Déclaration d’'absence de subvention ex- 0.77
. : sessment and Re- zerland. .
Franziska Heigl MSc S s - . térieure.
habilitation Tous les participants ont soumis leur con-
sentement éclairé.
Vedrana Bolic Baric PhD student, Etude approuvée éthiquement par the Re-
Helena Hemmingsson, PhD, Journal of Autism gional Ethics Committee de Linkdping en Pas de mention de conflit dintérét ou de
5 Kristina Hellberg, and Developmental Fred R. Volkmar | Suéde. subvention 3.493
Anette Kjellberg PhD Disorders Tous les participants ont donné leur consen- ’
tement.
. . Etude approuvée éthiquement par the Insti- Pas de mention de conflit d’intérét.
Jennifer First MA MSW.‘ Nancy C'. Journal of Family . . tutional Review Board. Etude subventionnée par the Health Res-
6 Cheak-Zamora PhD, Michelle Teti ) Judith Siegel - . . e . 0.64
Social Work Tous les participants ont donné leur consen- | sources and Services Administration, Ma-
Dr.PH L -
tement éclairé. ternal and Child Health Bureau.
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14 Annexe IV : Glossaire

Les termes définis ci-dessous ont été majoritairement relevés dans I'ouvrage de Fortin
(2016) (M.-F. Fortin & Gagnon, 2016).

Analyse de contenu : Techniqug d’analyse pualitative utilisée pour traiter les données
textuelles (p. 497).

Biais de sélection/d’échantillonnage : Situation dans laquelle I'échantillon ne refléte

pas adéquatement la population (p. 497).

Cadre théorique : Bréve explication fondée sur une ou plusieurs théories existantes se

rapportant au probléme de recherche (p. 497).

Codage : Procédé qui consiste a convertir en nombres ou en symboles I'information in-

cluse dans un instrument de collecte des données afin d’en faciliter le traitement (p. 497).

Collecte des données : Processus qui consiste a recueillir des données aupres de parti-

cipants sélectionnés pour faire partie d’'une étude (p. 498).

Comparaison constante : Comparaison continue entre les données qualitatives et celles
provenant d’autres sources, afin de caractériser les catégories et d’en dégager les ten-
dances (p. 498).

Confirmabilité : Propriété revoyant au lien entre les données, les résultats et

linterprétation (p. 377).

Consentement : Acquiescement donné volontairement par une personne pour participer

a une étude, pour étre valable, le consentement doit étre libre, éclairé et continu (p. 498).

Crédibilité : Critére servant a évaluer dans quelle mesure la description du phénoméne

vécu par les participants refléte la réalité interprétée (p. 498).

Devis d’études descriptives : Variété de devis ayant pour but d’obtenir des informations
précises sur les caractéristiques a l'intérieur d’'un domaine particulier et de dresser un por-

trait de la situation (p. 499).
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Devis d’étude transversale : Etude dans laquelle les données sont recueillies a un mo-
ment précis dans le temps en vue de décrire la fréquence d’apparition d’'un événement et

de ses facteurs associés (p. 498).

Echantillon : Sous-groupe d’une population choisi pour participer a une étude (p. 262).

Echantillonnage : Processus au cours duquel on sélectionne un groupe de personnes ou

une fraction de la population pour représenter la population cible (p. 499).

Echantillonnage non probabiliste : Echantillon non aléatoire accompagné d’'une suppo-
sition que I'échantillon ne représente pas la population cible. Choix d’un échantillon sans

recourir a une sélection aléatoire (p. 269 ; 499).

Echantillonnage par choix raisonné/intentionnel : Méthode d’échantillonnage qui con-
siste a sélectionner certaines personnes en fonction de caractéristiques typiques de la

population cible de 'étude (p. 270).

Etude descriptive qualitative : Type de recherche décrivant des phénomeénes sans faire

appel a une méthodologie qualitative particuliére (p. 500).

Fiabilité : Critére servant a évaluer I'intégrité des données d’études qualitatives en ce qui

concerne leur stabilité dans le temps et dans différentes conditions (p. 501).

Groupe de discussion focalisée : Technique d’entrevue qui réunit un petit nombre de
participants et un modérateur dans le cadre d’'une discussion orientée sur un sujet particu-
lier (p. 501).

Logiciel NVivo 8 : Programme informatique qui crée des réseaux compatibles. Il posséde
son propre langage et une diversité d’outils, précieux pour les projets complexes et de
longue durée. Il permet de discerner des catégories et des modeéles, de méme

qu’examiner des relations entre les catégories (p. 361-362).

Paradigme : Conception du monde, systéme de représentation de valeurs et de normes

qui impriment une direction particuliére a la pensée et a I'action (p. 502).

Phénoménologie : Méthodologie visant a décrire une expérience sous I'angle des per-

sonnes qui la vivent (p. 191).
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Phénoménologie descriptive : Méthodologie permettant de décrire la signification d’'une
expérience particuliere telle qu’elle est vécue par des personnes a travers un phénoméne
(p- 502).

Phénoménologie herméneutique : Méthodologie mettant I'accent sur I'interprétation des

expériences vécues plutdt que sur leur simple description (p. 502).

Postpositivisme : Vision de la science qui, contrairement au positivisme, reconnait que

toutes les observations sont faillibles et susceptibles d’étre erronées (p. 502).

Recherche phénoménologique : Recherche qui étudie la signification d’expériences

telles qu’elles sont vécues par les personnes (p. 503).

Recherche qualitative : Recherche qui met I'accent sur la compréhension et qui repose
sur l'interprétation des phénomeénes a partir des significations fournies par les participants
(p- 503).

Recherche quantitative : Recherche qui met I'accent sur la description, I'explication, la
prédiction et le contrble et qui repose sur la mesure de phénomeénes et I'analyse de don-

nées numériques (p. 503).

Saturation des données : Moment ou les investigations n’apportent plus aucune infor-

mation nouvelle au phénomeéne de I'étude (p. 189).

Semi-structuré ou semi-dirigé : Interaction verbale, dans le cadre d’'une étude, animée
par le chercheur a partir d’'une liste de thémes qu’il souhaite aborder avec le participant
(p. 320).

Source primaire : Description d’'une recherche originale rédigée par 'auteur lui-méme (p.
504).

Transférabilité : Critere permettant d’évaluer I'application éventuelle des conclusions is-
sues d’études qualitatives a d’autres contextes ou groupes. Elle s’apparente a la générali-
sation (p. 505).
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Triangulation : Stratégie de mise en comparaison de données obtenues, a I'aide de deux
sources ou plus, en vue d’accroitre la fidélité des données et conclusions dans une re-

cherche qualitative (p. 31).

Validité externe : Caractére d’'une étude qui permet de généraliser les résultats a

d’autres populations et contextes que ceux étudiés (p. 180).

Verbatim : Compte rendu fidéle, mot pour mot (Legran, 2002, p. 1060).
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