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Toutes les étoiles sont étincelantes de nature. Seul le regard désireux de les voir perçoit leur scintillement. Je dédie ce livre à tous les enfants avec autisme afin que leur éclat ne soit jamais remis en cause ; ainsi qu’à tous ceux qui, sur mon parcours de vie, m’ont appris à observer les étoiles.

Emmanuelle Rossini

 

À Amélianne, de sa grand-mère, Sylvie, qui l’aime.

Sylvie Tétreault







  


    Préface


    Josef Schovanec


    Philosophe, écrivain, France


    

      « La tête sans la main qui réalise reste impuissante », disait Claude Bernard. Dans le monde de l’autisme, si porté aux théories abstraites que l’on en oublie jusqu’à l’existence des personnes concernées, la leçon du père de la physiologie, en d’autres termes de l’introduction de la dynamique rationnelle dans la médecine à toute action devrait être les prémices.


      Historiquement, l’approche à l’autisme fut aux antipodes des idéaux de l’ergothérapie. Handicap des lieux clos par excellence, tant par la crainte que l’autisme inspirait qu’en raison des théories délusoires qui, en attribuant la cause sinon la faute de l’anomalie supposée aux parents, justifiaient la mise à l’écart de l’enfant ou de l’adulte, l’autisme a par ailleurs été associé durant des décennies à l’immobilité, à la permanence d’un état grave et sans espoir de rémission.


      L’ergothérapie, en tant qu’approche par l’activité, a, elle aussi, durant des années, cherché sa voie. Comme nous en retrace, en des pages captivantes, le présent ouvrage, ce n’est que suite à plusieurs mutations de paradigme tout au long de sa genèse que l’ergothérapie s’est pensée comme action dans l’entourage, dans la communauté au sein de laquelle se déroule la vie naturelle de la personne. Cette communauté demeure le cadre, sinon l’horizon, de l’intervention.


      Par un heureux hasard, l’ergothérapie devint donc aussi bien l’antithèse des pratiques désuètes et pernicieuses de séparation ou de confinement dans l’autisme que l’incarnation par excellence des bonnes pratiques en la matière, visant à développer, par l’action concrète, les aptitudes et liens de la personne avec son environnement humain.


      N’ayant d’autre formation que celle que me prodigua le cours tumultueux de l’existence, de la pertinence scientifique des présentes pages je ne saurais être juge. Cependant, les vicissitudes de celle-ci me firent ressentir et partager, souventefois dans la douleur des jours, la pertinence de ces méthodes et objectifs. Ainsi, nombre de pages de l’ouvrage que vous, ami lecteur, entre vos mains tenez, par leur profondeur à des professionnels bien au-delà du champ de l’ergothérapie s’adressent : l’impératif d’une vision dynamique et non point limitative, statique de la personne, la prise en considération systématique de la famille ou des personnes proches dans toutes les approches, en particulier s’agissant des enfants, ainsi que, plus globalement, l’accent mis sur ce qui, concrètement, peut et donc doit être fait, plutôt que d’incessantes causeries étiologiques sinon ontologiques sur l’autisme.


      Que ces quelques lignes, autant qu’elles disent l’admiration de leur auteur pour la conceptualisation de l’ergothérapie que le présent ouvrage expose, soient en outre un hommage à l’implication voire la pertinacité de tant de professionnels et de familles. Ce spectacle, assurément, rend aussi bien confiance en l’avenir des plus exclus du genre humain qu’il redonne, par-delà les turpitudes dont l’actualité générale d’un monde terne n’est que par trop riche, confiance en ses vertus fondamentales. Peut-être faudrait-il reprendre, en l’élargissant légèrement, l’apophtegme de John Dewey : l’apprentissage n’est pas tant une préparation à la vie que la vie elle-même.


    


  






Préface

Marc-Éric Guisset

Président de l’Union professionnelle des ergothérapeutes belges, Belgique


Au début de ma carrière d’ergothérapeute, j’ai été amené à accompagner un enfant avec autisme. Sans référence théorique forte, je me suis rapidement senti en situation de handicap face à cet enfant que je trouvais impénétrable et dont je ne comprenais pas les réactions. Il me fallut un peu (beaucoup) de temps pour me créer un « décodeur » et ainsi pouvoir utiliser ses modes de communication et comprendre ses attitudes, que décrit si bien Coline dans le magnifique film d’animation qu’est Mon petit frère de la lune, de Frédéric Philibert.

Cette première expérience professionnelle fut avant tout une rencontre, la découverte insoupçonnée d’une personne extraordinaire. Cependant, à cette époque, j’ai été frappé par la difficulté de me rattacher à des consensus clairs issus de la littérature. L’autisme était une nébuleuse.

Malgré une description en 1943 par Kanner, la littérature a longtemps débattu et des zones d’ombre subsistent encore. Sa prévalence, qui ne connaît pas de frontières, combinée aux avancées scientifiques et à la pression des associations de parents, a conduit les politiques francophones, autour des années 2000, à inclure l’autisme dans leurs préoccupations en matière de santé publique.

Depuis 2013, le terme de « troubles du spectre de l’autisme », qui insiste sur la pluralité de leurs formes (intensité et retentissement des particularités sociales et comportementales), rassemble les positions. Une certaine unanimité se dessine aussi sur la nécessité d’interventions précoces, individualisées, structurées et étendues aux différents lieux de vie en partenariat actif avec les familles. Mais beaucoup de questions se posent encore, car il existe une grande diversité de pratiques d’accompagnement avec peu de consensus dans ce domaine pour guider les professionnels, les enfants et leurs familles dans leur choix.

L’ergothérapie, qui s’inscrit dans une pratique centrée sur le client et sur l’occupation, doit s’approprier des recommandations issues de la recherche récente en les appliquant à sa propre pratique. Ainsi, cet ouvrage ouvre le regard encore plus largement aux professionnels en abordant également les approches centrées sur la famille et sur la communauté.

Dans le contexte actuel en matière de troubles mentaux de l’enfant, où les troubles sont trop souvent envisagés en termes purement neuro-développementaux, cet ouvrage vient à point nommé. En effet, il nous amène dans la compréhension des facteurs externes propres au développement et les met en perspective avec les paradigmes, croyances et interventions ergothérapeutiques. On y comprend entre autres comment et pourquoi les interventions sur l’environnement micro, méso, macro et sur les occupations sont si importantes.

Pour nous, ergothérapeutes francophones, cet ouvrage qui applique une méthodologie Evidence-Based permet d’accéder en français aux avancées des connaissances scientifiques sur l’autisme qui ont énormément progressé ces dernières années.

Il apparaît néanmoins très clairement que ces avancées ne sont pas suffisamment intégrées dans les pratiques des professionnels de terrain et qu’elles n’alimentent que trop peu les enseignements qui sont donnés dans la formation des personnels (para)médicaux. Raison pour laquelle son approche didactique répond pertinemment à une attente du terrain.

En bref, les autrices proposent une vision profonde et nuancée des troubles du spectre de l’autisme, tout en les mettant en perspective avec l’évolution de l’ergothérapie. Cet écrit apportera, j’en suis certain, un joli trousseau de clés aux ergothérapeutes pour habiliter ces enfants extraordinaires à l’occupation.







Chapitre 1

Préambule

Emmanuelle Rossini et Sylvie Tétreault



1 Avant-propos

Selon les données récentes de l’Organisation Mondiale de la Santé1 de 2017, un enfant sur 160 présente un autisme. Les atteintes sont variables d’un individu à l’autre. Elles se manifestent durant l’enfance et tendent à persister tout au long de la vie de la personne. Or, les évidences scientifiques indiquent que des interventions précoces et structurées peuvent réduire les difficultés de communication et d’interactions sociales. L’ergothérapie, profession de la santé, peut favoriser le bien-être de ces enfants et contribuer à accroître leur participation sociale, ainsi que celle de leur entourage. Ce guide a pour but de soutenir dans leurs pratiques les ergothérapeutes et les personnes qui s’intéressent aux enfants présentant un autisme.




2 Origine du guide

Le présent ouvrage tire son origine de plusieurs éléments. D’abord, l’autisme est une particularité développementale, dont la prévalence est similaire partout dans le monde (French, Bertone, Hyde, & Fombonne, 2013). Ensuite, les particularités de l’autisme sont nombreuses. Elles ont des répercussions directes sur la participation sociale des enfants qui présentent cette condition et sur les membres de leur entourage (Drecq, 2015 ; Kanne, Gerber, & Quirmbach, 2011 ; Larzul, 2010 ; Mesibov & Shea, 2011). Considérant cela, l’ouvrage met l’emphase sur la contribution de l’ergothérapie auprès de ces individus, comme le recommandent Rodger et Polatajko (2014). Ces chercheurs soulignent combien l’ergothérapie favorise le bien-être de l’enfant avec autisme et de son entourage, grâce à son apport constant et spécifique au sein d’un travail interdisciplinaire complexe, mais fondamental. Par ailleurs, les ressources et les écrits disponibles sur l’autisme sont principalement en langue anglaise. Cet état de fait peut restreindre l’accès à ces informations aux parents et professionnels qui ne maîtrisent pas cette langue. Enfin, cet ouvrage s’intéresse spécifiquement aux enfants de la naissance à 6 ans. L’intervention en ergothérapie pendant cette période de l’enfance représente un enjeu important pour tous.




3 Principes directeurs du guide

Le cadre conceptuel sur lequel s’appuie cet ouvrage est celui proposé par le groupe terminologique de l’ENOTHE (European Network of Occupational THerapy). Le CCTE2 a été élaboré dans le cadre d’un travail commun entre divers ergothérapeutes européens afin de clarifier et d’uniformiser la terminologie propre à cette profession. Cette démarche, qui s’est déroulée sur plusieurs années, a permis d’établir des liens entre ces concepts (Meyer, 2013). Le CCTE représente un outil qui intègre, entre autres, la théorie de la complexité au sein du raisonnement clinique. Cette théorie recommande de ne pas réduire les phénomènes à une unique interprétation, mais d’inclure les différents points de vue afin d’analyser de façon dynamique les situations (Kinsella & Whiteford, 2009 ; Meyer, 2013). La pluralité des conceptions devient le point de départ sur lequel s’élaborent les processus de prise en charge. Reconnaître l’unicité des perceptions des personnes concernées encourage l’ergothérapeute à diriger son attention sur l’individu dans ses différents contextes de vie, afin de comprendre sa propre perspective de la situation, mais également de considérer des approches centrées sur la famille et sur la communauté. Cette ouverture à la pluralité des perceptions amène l’ergothérapeute à faire plus d’observations et à avoir davantage de moments de réflexion afin d’agir de façon efficace.

Plusieurs raisons justifient l’utilisation du CCTE pour l’ergothérapeute qui travaille auprès de l’enfant avec autisme. Tout d’abord, l’observation de son comportement facilite la compréhension de l’origine réelle de celui-ci. Cet aspect sera largement abordé dans le chapitre 4, car il cible les particularités sensorielles de l’enfant avec autisme. Un autre élément à considérer est la nécessité d’explorer ce que pensent les personnes qui s’occupent de l’enfant : quelles sont leurs compréhensions de la situation ? Comment perçoivent-elles l’autisme ? Comment interprètent-elles les comportements de l’enfant ? Quelles responsabilités ou tâches sont-elles prêtes à assumer pour améliorer la situation ?

Le présent ouvrage est basé sur les théories et les évidences scientifiques récentes. Il est en langue française et il se veut un guide pratique pour soutenir l’intervention en ergothérapie. L’ouvrage peut être utilisé autant dans un contexte d’études en ergothérapie que dans la pratique de cette dernière. Il vise aussi toutes personnes intéressées au monde de l’autisme, mais sans lien direct avec l’ergothérapie, afin d’en saisir le sens, les objectifs et les valeurs. Il se concentre sur les occupations humaines ; s’intéresse aux multiples espaces de vie de l’enfant ; décrit et explique les interventions de l’ergothérapeute pour soutenir son développement. Afin d’en faciliter la compréhension, le style choisi est une approche didactique. En effet, les principaux chapitres sont complétés par une section intitulée « Outils d’apprentissage ». Ces outils permettent au lecteur d’acquérir des mots-clefs, d’avoir un résumé des principaux éléments et de répondre à des questions pour favoriser la compréhension.

En somme, cet ouvrage encourage l’analyse active et systématique de la situation de l’enfant, grâce à l’exploration des différents systèmes (familial, éducatif, social…) dans lequel il évolue. Il se base également sur le modèle écologique de Bronfenbrenner (cité dans Fougeyrollas, 2010), qui identifie cinq niveaux : l’ontosystème, le microsystème, le mésosystème, l’exosystème et le macrosystème3. De plus, le Modèle du développement humain – Processus de production du handicap (MDH-PPH) (Fougeyrollas, 2010 ; RIPPH, 2018) facilite la compréhension des interactions entre la personne et les divers environnements qui l’entourent (micro-personnel, méso-communautaire et macro-sociétal). Ces deux modèles incitent les ergothérapeutes à aller au-delà du diagnostic. Il s’agit d’encourager l’auto-détermination de l’enfant et de sa famille, de maximiser sa participation sociale ainsi que son implication active dans la communauté. L’ergothérapeute doit se considérer comme un agent de changement et un facilitateur du quotidien autant pour l’enfant que pour son entourage.




4 Organisation du guide

Même si les pratiques en ergothérapie auprès de l’enfant avec autisme peuvent varier d’un pays à l’autre, divers principes et recommandations doivent être considérés. Premièrement, l’ergothérapeute centre son action sur les occupations humaines, qui sont significatives et signifiantes pour la personne. Il tient compte des espaces de vie, vise le bien-être, la santé, l’équilibre et la justice occupationnels, l’autonomie et l’indépendance.

Le présent ouvrage comporte 7 chapitres. Le chapitre 2, introductif, propose des informations génériques et d’actualité sur l’ergothérapie auprès des enfants avec autisme et présente le modèle de pratique EEPPS (Espace d’Engagement et de Promotion de la Participation Sociale). Le troisième chapitre résume les connaissances actuelles sur l’autisme et les plus récentes découvertes. Puis, les autres chapitres abordent des particularités du développement de l’enfant (sensorielle, relationnelle, motrice et ludique) et le support en ergothérapie qui en découle. Ces chapitres sont structurés de la même façon, afin de faciliter l’intégration des notions abordées, soit : (1) une description des particularités de développement ; (2) les retombées dans la vie quotidienne ; (3) les actions potentielles de l’ergothérapeute en fonction des différents espaces de vie. Le dernier chapitre aide à la construction d’un raisonnement clinique au travers d’une partie dédiée à la formulation des objectifs en ergothérapie, suivie d’une partie proposant des histoires de vie inspirées de situations réelles. Il propose ainsi des études de cas afin de consolider le raisonnement clinique de l’ergothérapeute.
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Notes

1. https://www.who.int/fr/news-room/fact-sheets/detail/autism-spectrum-disorders

2. Pour une meilleure compréhension du cadre de référence CCTE, la lecture suivante est recommandée : Meyer, S. (2013). De l’activité à la participation. Bruxelles, Belgique : De Boeck.

3. Les personnes intéressées au modèle de Bronfenbrenner peuvent consulter le livre suivant : Bronfenbrenner, U. (1979). Ecology of human development: Experiments by nature and design. Cambridge, Angleterre : Harvard University Press.






  


  Chapitre 2


  Ergothérapie et autisme : généralités


  Emmanuelle Rossini et Sylvie Tétreault


  

    

      Introduction


      Cet ouvrage concerne l’ergothérapie appliquée aux enfants avec autisme. L’ergothérapie est une profession qui reconnaît la complexité de l’humain et qui s’intéresse aux occupations humaines. L’occupation est reconnue comme un droit et un déterminant social de la santé (Pereira, 2017). Elle est modulée par différents facteurs propres à la personne, mais le point central de l’occupation reste l’environnement (Fougeyrollas, 2010 ; RIPPH, 2018). Law (1991, citée dans Hammel, 2015) est l’une des premières chercheuses en ergothérapie à introduire le terme du « droit occupationnel ». Elle invite les ergothérapeutes à soutenir les individus vulnérables afin de les défendre et de combattre les inégalités de participation liées aux conditions de vie précaires. Ainsi, le paradigme contemporain d’une approche centrée sur l’occupation amène les ergothérapeutes à considérer l’occupation humaine comme le principal moyen et l’unique finalité de leurs actions auprès des personnes, des familles, des groupes sociaux et des populations (Kielhofner, 2009, cité dans Pereira, 2017).


      Le présent chapitre explore d’une part les interventions actuelles de l’ergothérapie et propose d’autre part des exemples appliqués au domaine de l’autisme. La première partie décrit le changement de paradigme ayant eu lieu au cours des dernières années dans le monde de la santé et au sein de l’ergothérapie. Cette transition a conduit à des modifications dans les services offerts aux personnes et aux populations. Par ailleurs, le domaine de l’autisme a connu également des changements paradigmatiques conséquents.


      Dans la deuxième partie du chapitre, un accent particulier est mis sur deux orientations marquantes de l’ergothérapie : l’approche centrée sur la famille et l’approche communautaire. La nécessité et la pertinence du travail interdisciplinaire sont aussi abordées. En effet, les théories de la complexité, appliquées à l’ergothérapie, invitent l’ergothérapeute à ne pas voir les professions de la santé comme des éléments distincts qui travaillent les uns à côté des autres, mais plutôt comme des savoirs complémentaires au service des personnes et du bien-être. Enfin, suite à ces concepts généraux, la démarche écologique orientée à la promotion de la participation sociale de l’individu est présentée, ainsi que l’outil EEPPS (Espaces d’Engagement et de Promotion de la Participation Sociale) (Drecq, 2015).


    


    

    

      1 État de la situation actuelle


      

        1.1 Changement du paradigme vers une approche centrée sur l’occupation


        Meyer (2013) présente le développement de la profession d’ergothérapeute à travers trois paradigmes qui ont constitué son histoire. En se basant sur les réflexions de Kielhofner (2009, cité dans Meyer, 2013), il ressort qu’au fil des années la profession a interprété la notion d’occupation de différentes façons. Pour le premier paradigme, nommé « paradigme de l’occupation », les activités et les occupations proposées ont pour but de distraire les personnes, de leur donner des occasions de réaliser des occupations agréables, qui correspondent à leurs intérêts, qui structurent leur temps et qui leur permettent de développer des compétences. Par la suite, l’ergothérapie évolue vers le deuxième paradigme, soit le « paradigme mécaniste ». Celui-ci vise à se conformer à l’idée biomécanique de la médecine, répandue à cette période, et à répondre aux exigences de mesure des effets des interventions. Ce changement est encouragé grâce au développement d’une pratique basée sur des preuves scientifiques. Les interventions visent alors à rééduquer les fonctions atteintes au travers des activités. Ces approches postulent que l’intervention sur les fonctions permet a posteriori la reprise des occupations significatives par la personne. Le troisième paradigme, dit « contemporain », met en relation les deux premiers. Il conserve l’approche scientifique et intègre la dimension des occupations comme entités chargées de sens dans la culture d’appartenance et pour la personne elle-même (Meyer, 2013). Aujourd’hui, la profession d’ergothérapeute se définit comme une profession holistique, à caractère bio-psycho-social, qui croit aux interactions complexes entre la personne, les occupations et les environnements. De plus, elle centre son intervention sur le développement, le maintien, la modification des occupations des personnes en suivant les souhaits et les aspirations des individus, des groupes et des populations.


        De ce fait, des notions nouvelles, comme celle du droit occupationnel, de la justice occupationnelle ou encore de l’équilibre occupationnel, prennent place dans les réflexions. Par exemple, Hammel (2015) définit le droit occupationnel comme le droit de toute personne à pouvoir s’engager dans des occupations significatives qui contribuent positivement à son propre bien-être et à celui de sa communauté. En ce sens, il est reconnu que la qualité de vie ne dépend pas de façon directe du degré d’incapacité d’une personne. Elle est plutôt liée à une variété de facteurs, tels que les préjudices, la discrimination, l’inadéquation des services ou encore le manque d’opportunités pour être acteur dans les prises de décisions (Hammel, 2015). Cette orientation de la santé s’articule autour du concept de « capabilities » suggéré par Sen (1999). Les « capabilities » sont associées aux opportunités que la personne a pour être elle-même (Hammel, 2015 ; Sem, 1999, cité dans Hammel, 2015). La traduction de l’anglais au français donne la « capacité », terme qui revêt une connotation bien différente. Néanmoins, Sen exprime au travers de ce concept une entité plus proche de ce que Pereira (2017) nomme le « potentiel occupationnel de la personne ». Ainsi, les capabilities ou le potentiel occupationnel s’articulent autour des opportunités que l’individu possède dans sa vie pour faire et être ce qu’il peut et veut en étant partie intégrante des prises de décision qui le concernent.


        Pour sa part, Pereira (2017) invite à l’utilisation du concept de « capabilities » afin d’articuler de nouvelles théories en ergothérapie et de guider les actions des ergothérapeutes. À cet effet, cet auteur propose l’approche CORE (Capabilities, Opportunities, Resources and Environments). Son idée centrale est de développer des stratégies d’actions qui partent des occupations pour arriver à l’inclusion sociale. L’inclusion sociale est ici définie comme l’accès à des opportunités, des ressources et des capacités ou « capabilities » afin de contribuer en tant que citoyen à la société et de participer pleinement et dignement à sa propre vie, dans le respect des autres (Pereira, 2017). L’approche CORE s’explique par les quatre concepts découlant de son acronyme. Premièrement, l’ergothérapeute doit comprendre, au regard de la personne qu’ il(elle) accompagne, quels sont ses potentiels, ses capacités (C), ses savoir-faire et ses savoir-être. Deuxièmement, il(elle) doit comprendre quelles sont les opportunités (O) pour la personne d’accéder à son potentiel et de le mettre en œuvre dans sa vie présente et future. Troisièmement, il(elle) doit déterminer quelles sont les ressources (R) à disposition pour rendre ces opportunités concrètes afin que les potentiels s’expriment et se développent. Finalement, il(elle) doit identifier les aspects de l’environnement (E) qui doivent être pris en compte, modifiés ou enrichis pour promouvoir tous les potentiels de la personne. Cette approche incite l’ergothérapeute à orienter ses efforts non seulement en tenant compte des (in)capacités des individus, mais surtout en affrontant les facteurs de non-équitabilité qui (dé)limitent les possibilités et les opportunités offertes dans le but de leur permettre de développer et exercer leurs potentiels et leurs droits occupationnels (Hammel, 2015).


        L’inclusion sociale est un concept fortement lié à l’approche centrée sur les occupations, puisque toutes deux orientent leurs efforts vers l’égalité des chances. Il s’agit d’offrir à la personne des opportunités pour participer à toutes les activités significatives, afin d’avoir une santé optimale et un bien-être grâce aux occupations humaines (Pereira, 2017). L’inclusion sociale s’observe concrètement au travers des occupations réalisées par la personne, qui la caractérisent et suscitent l’acceptation de cette personne par les autres. Ces occupations rendent l’inclusion sociale et la participation sociale dès lors opérationnalisables, donc mesurables. L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) (2001), dans la Classification Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF), propose de mesurer la participation à partir de la fréquence d’un éventail d’activités jugées appropriées ou nécessaires. L’instrument documente aussi le degré de soutien requis pour assister ou atteindre la réalisation des activités (Imms & Granlund, 2014). Il faut noter qu’il existe souvent une confusion entre les termes « participation » et « participation sociale ». En fait, les occupations sont centrales à la participation sociale et permettent à la personne de se développer et de définir son savoir-être plus que son savoir-faire (Rossini & Tétreault, 2014). Toutefois, d’autres occupations réalisées avec des personnes peuvent ne pas mettre l’accent sur le savoir-être, mais uniquement sur le savoir-faire. Par exemple, l’écoute et la participation passive à un cours en ergothérapie, sans la possibilité d’une interaction, d’une remise en question ou d’une réflexion, amènent l’étudiant(e) à développer une technique, une connaissance, mais pas à augmenter son savoir-être en lien avec cet apport. Ces occupations se rattachent plus à la participation qu’à la participation sociale. En somme, l’engagement avec lequel un savoir-faire doit être mis en action. Plus récemment, cette mesure de la participation tente d’intégrer aussi bien la fréquence que l’engagement (implication dans l’activité) (Imms & Granlund, 2014). Pour ces auteurs, un individu pleinement engagé a un niveau d’acceptation par les autres plus élevé. L’engagement constitue le résultat ultime en termes de participation, entendue ici comme « participation sociale ».


        Dans le domaine de l’ergothérapie, la notion de participation sociale est plus fréquemment utilisée que celle de participation. Elle peut se définir comme l’ensemble des occupations au travers desquelles la personne s’affirme face à autrui, dans le respect mutuel des rôles de chacun, au travers de ses choix personnels qui sont à la base de son engagement et de son auto-détermination (Rossini & Tétreault, 2014). Il est également reconnu en ergothérapie que la privation du potentiel occupationnel d’une personne porte cette dernière à ne pas avoir accès aux ressources nécessaires pour être la personne qu’elle désire être, ni même pour être celle que la société s’attend à ce qu’elle soit, aujourd’hui mais également dans le futur (Pereira, 2017). De ce fait, les mesures de la participation sociale se doivent d’être toujours contextualisées. Il est alors primordial de combiner les mesures de la participation (sociale) avec celles qui portent sur les conditions préalables environnementales requises pour cette participation (Imms & Granlund, 2014). Dans ce contexte, un outil utile à l’ergothérapeute nommé l’EEPPS (Drecq, 2015) est présenté plus loin dans le chapitre. Il permet de favoriser une démarche écologique orientée vers la promotion de la participation sociale de l’individu. À l’aide de ces mesures, l’ergothérapeute peut élaborer son action afin de donner l’accès au bien-être occupationnel à toutes les personnes concernées. La notion de justice occupationnelle prend dès lors tout son sens pour la profession qui doit favoriser et stimuler le potentiel occupationnel à travers ses actions centrées sur l’occupation, la personne, la famille et la communauté.


      


      

        1.2 Retombées de l’intervention en ergothérapie sur le jeune enfant présentant un autisme


        Appliqué aux populations qui présentent des conditions de santé spécifiques, plus particulièrement en santé mentale, le modèle de Sen encourage les ergothérapeutes à tenir compte non seulement des (in)capacités des personnes, mais également de leurs possibilités d’envisager, de choisir et d’accomplir ce qu’elles souhaitent faire et être (Hammel, 2015). Une méta-synthèse réalisée par Kramer, Olsen, Mermelstein, Balcels et Liljenquist (2011) analyse 15 articles qualitatifs en lien avec les retombées des environnements sur la participation des jeunes enfants présentant des situations de handicap. Ces auteurs partent du principe que, même s’ils ont des conditions de santé spécifiques, ces enfants sont des acteurs sociaux à part entière. Ils sont capables de prendre des décisions, ils influencent leurs environnements et ils possèdent l’expertise de leurs expériences de vie quotidienne (Kramer et al., 2011). Les résultats identifient trois aspects centraux qui affectent la qualité de la participation sociale de ces jeunes, soit : (1) le soutien par les adultes et les pairs pour développer leurs compétences et reconnaître leurs besoins ; (2) la qualité des services et des politiques ; (3) l’attitude des professionnels quant à l’autodétermination et le soutien lors de la prise de décision par les jeunes eux-mêmes. Ces résultats sont en accord avec un modèle social du handicap dans lequel l’environnement, plutôt que le niveau d’atteinte ou la sévérité de la déficience, module le degré de participation des individus (Fougeyrollas, 2010 ; RIPPH, 2018). Toutefois, il est nécessaire de noter que les critères d’inclusion pour la sélection des articles dans l’étude de Kramer sont : (1) être âgé de 3 à 21 ans ; (2) avoir un diagnostic de trouble du spectre autistique, de trouble développemental (y compris handicap physique), de surdité ou cécité, de déficience intellectuelle et/ou de maladie chronique ; (3) être une recherche effectuée dans les pays occidentaux ; (4) évaluer la participation à la maison, à l’école ou dans la communauté ; (5) comprendre au moins une composante environnementale telle que définie par la CIF. Parmi les 15 articles retenus par Kramer et al. (2011), très peu s’intéressent aux personnes avec des particularités intellectuelles ou cognitives ; la majeure partie des articles concerne des enfants ayant une paralysie cérébrale ou un spina-bifida. Considérant cela, il importe d’intégrer dans des recherches les enfants et adolescents avec des fragilités cognitives et intellectuelles et de les interroger au sujet de leurs perceptions et leurs besoins pour valoriser leurs vies et promouvoir leur participation sociale (Kramer et al., 2011). En somme, les résultats de cette méta-synthèse indiquent comment la notion d’engagement doit être intégrée dans les interventions en ergothérapie, comme suggéré par Imms et Granlund (2014). Ainsi, dans la pratique en ergothérapie auprès d’enfants, l’inclusion des autres membres de la famille est indissociable de l’intervention. En effet, l’enfant vit, grandit et s’engage dans les occupations, tout en étant en interaction constante avec son entourage. Pour le domaine de l’autisme, une pratique contemporaine en ergothérapie consiste à travailler non seulement avec l’enfant, en répondant à ses besoins occupationnels, mais aussi avec tous les membres de sa famille et les autres personnes significatives, en fournissant des stratégies d’adaptation efficaces et en répondant aux exigences des environnements (Swinth, Tomlin, & Luthman, 2015).


        Cette façon de faire a d’autant plus de sens que, dans le domaine spécifique de l’autisme, l’annonce du diagnostic est souvent associée à une diminution des occupations familiales (De Grace, Hoffman, Hutson, & Kolobe, 2016). Les ergothérapeutes doivent comprendre les vécus, les attentes, les perceptions et les ressentis uniques des familles et des enfants avec autisme (Swinth et al., 2015). De fait, la naissance d’un enfant avec autisme amène les membres de la famille à développer des compétences afin de mieux interpréter son fonctionnement, puis de développer des savoir-faire et des savoir-être spécifiques pour mieux se mettre en relation avec cette personne qui fonctionne si différemment (De Grace et al., 2016).


        Afin de mieux saisir la situation des enfants avec autisme, il importe de documenter leurs besoins et leurs défis occupationnels ainsi que ceux de leur famille. Pour Bagatell et Mason (2015), il s’agit de l’unique voie pour proposer des interventions en ergothérapie orientées vers des occupations. Néanmoins, les évidences scientifiques disponibles actuellement pour les professionnels demeurent encore fortement ancrées dans les anciens paradigmes. En effet, bien qu’il soit reconnu que les personnes avec autisme et leurs familles rencontrent des difficultés dans leurs occupations, celles-ci sont rarement directement intégrées dans les recherches. À ce propos, les résultats de la scoping review de Bagatell et Mason (2015) indiquent que l’ergothérapie doit définir ses interventions en se basant sur le paradigme contemporain auprès des enfants avec autisme. Une approche centrée sur la famille et l’inclusion de ces membres dans les recherches portant sur la mesure de l’efficacité sont à privilégier. Si la famille est un élément fondamental de la prise en charge en ergothérapie des enfants de façon générale, elle est particulièrement essentielle pour les enfants avec autisme. En effet, de par la présence d’un enfant avec autisme, elle présente des risques plus importants que des familles sans autisme quant à l’engagement occupationnel ; cela vaut pour la famille en tant que groupe, mais aussi pour chacun des membres singulièrement (De Grace et al., 2016).


        Considérant la situation actuelle, il semble fondamental d’entreprendre des recherches qui évaluent et explorent les effets des interventions en ergothérapie sur l’engagement occupationnel. Les interventions intègrent de plus en plus des actions directes sur les environnements en soutien des interventions sur la personne elle-même. Modifier la société devient aussi pertinent et efficace, et parfois même plus, que modifier la personne. Ainsi l’apport de l’ergothérapie se mesure de plus en plus par rapport à ses retombées sur la reconnaissance des droits occupationnels et sur l’accès aux opportunités occupationnelles dans les contextes de vie, autant pour l’enfant avec autisme que pour son entourage.


      


    


    

    

      2 Approche centrée sur la famille en ergothérapie


      

        2.1 Introduction


        La famille représente le milieu de vie naturel de l’enfant. C’est à l’intérieur de ce premier cercle social qu’il apprend à communiquer et à socialiser. Il est aimé et il offre en retour son affection à sa famille, qui représente un milieu social sécurisant, rassurant et accueillant. Au fur et à mesure qu’il vieillit, les règles de fonctionnement en groupe lui sont expliquées par ses parents, ses éducateurs ou ses enseignants. Graduellement, il les intègre et il est capable de les transférer dans d’autres situations communautaires (p. ex. : crèche, école, parc, piscine, transport collectif). Lorsque l’enfant rencontre de nombreuses situations de handicap, qui peuvent être induites par un problème de santé ou un retard de développement, de nouvelles personnes interviennent et interagissent avec lui. Ce vécu peut le rendre inquiet et non participatif. Il ressent parfois l’anxiété et le stress du parent, ce qui peut contribuer à complexifier les interactions avec lui. Selon Ho et Keiley (2003), l’approche collaborative avec la famille représente une pratique exemplaire, qui met l’emphase sur le fait de travailler ensemble vers un but commun. Ainsi, puisque la vie quotidienne auprès des enfants avec autisme est remplie de défis, il est nécessaire pour l’ergothérapeute de prendre en compte les expériences de vie au cours de l’évaluation et de l’intervention afin d’être mieux informé des besoins des enfants et de leurs familles (Swinth et al., 2015). Cette partie détaille l’approche centrée sur la famille, identifie les principes qui la guident et propose deux exemples d’applications avec des familles d’un enfant avec autisme.


      


      

        2.2 Définition


        L’approche centrée sur la famille a été introduite par Dunst, Trivette et Deal (1988), qui préconisent l’appropriation du pouvoir d’action (empowerment) par la famille. Pour leur part, Bailey et al. (1992) encouragent l’utilisation de cette approche, car la famille doit être un membre à part entière de l’équipe. À ce propos, Rosenbaum et al. (1998) confirment que l’unité familiale doit être la cible de l’intervention ; que la diversité des parents et des structures familiales doit être reconnue ; que les services offerts doivent être flexibles et répondre aux besoins, préoccupations et priorités familiales. Même si plusieurs études ont examiné les liens entre le stress parental et l’approche centrée sur la famille, Dempsey et Keen (2008) notent une controverse entre les résultats obtenus, faute de mesures objectives. Toutefois, ils rapportent des recherches qui confirment une forte relation significative entre l’appropriation parentale et les pratiques centrées sur la famille. Lors d’une méta-analyse, Dunst, Trivette et Hamby (2007) observent que le comportement du parent est modulé par la croyance en son autoefficacité. Ils précisent que les pratiques centrées sur la famille influencent l’évaluation du contrôle que cette dernière a de la situation, qui à son tour influence la confiance du parent envers lui-même, son sentiment de compétence et de plaisir. Ces auteurs estiment que l’approche centrée sur la famille amène les parents à se concentrer sur les qualités de l’enfant et son potentiel plutôt que sur ses déficiences ou incapacités.


      


      


        2.3 Principes


        Selon Dempsey et Keen (2008), quatre principes guident l’approche centrée sur la famille. D’abord, la famille, et non pas le professionnel, représente un élément de constance dans la vie de l’enfant. Deuxièmement, la famille est le groupe le mieux placé pour déterminer les besoins de l’enfant afin de lui permettre d’atteindre un état de bien-être. Troisièmement, la meilleure façon d’aider l’enfant est de soutenir sa famille, que ce soit par de l’information sur sa condition, sur les ressources disponibles dans la communauté ou sur la façon d’identifier les besoins familiaux. Enfin, Dempsey et Keen (2008) insistent sur le fait qu’il faut développer un partenariat positif et une relation de confiance avec la famille. Cela s’illustre par le respect des choix familiaux, par leur implication dans le processus de décision et par la valorisation de leurs forces. Selon ces auteurs, il importe d’amener la famille à avoir le contrôle sur les services qu’elle reçoit.


        Un autre élément clé de l’approche centrée sur la famille demeure l’implication des parents et des autres membres de la famille dans l’évaluation et la planification des interventions (Hanna & Rodger, 2002). Pour Raver (2005), plusieurs objectifs guident l’approche centrée sur la famille, soit :


        

          	

            reconnaître l’expertise de la famille et la considérer comme un partenaire ;


          


          	

            établir une relation basée sur la confiance mutuelle et sur la constance des échanges ;


          


          	

            communiquer de façon honnête, dans le respect des valeurs de l’autre ;


          


          	

            s’assurer que la famille reçoit le soutien (émotionnel et concret) nécessaire pour son bien-être et le maintien de son équilibre de vie ;


          


          	

            avoir de la patience, offrir des périodes de réflexion et laisser le temps aux parents de prendre leurs propres décisions ;


          


          	

            vérifier de façon régulière les attentes, préoccupations et besoins des membres de la famille ;


          


          	

            assurer une cohésion d’équipe et une confiance réciproque afin d’informer et de soutenir la famille si l’un des membres de l’équipe s’absente.


          


        


      


      

        2.4 Illustrations de l’application de l’approche


        Pour illustrer l’application de l’approche centrée sur la famille, il est pertinent d’explorer la recherche qualitative de Coogle et Hanline (2016) réalisée auprès de cinq jeunes mères d’enfants avec autisme (âgés de 20 à 30 mois). Ses objectifs sont d’identifier les habiletés interpersonnelles et l’attitude des intervenants qui sont jugées par les participantes comme les plus efficaces. De plus, les chercheurs veulent détailler l’implication des familles lors d’interventions régulières auprès de l’enfant et documenter les retombées de cette expérience sur celles-ci. Pour cela, ils ont observé les interactions des familles avec les intervenants. Puis, ils ont fait des entretiens avec les membres de ces familles et analysé divers documents reliés aux interventions. Les résultats suggèrent que l’ouverture et l’implication de la famille dans la prise de décision sont des éléments favorables à une meilleure collaboration. L’accès à l’information et à des interventions soutenant le développement de l’enfant sont des variables importantes à considérer. De plus, les habiletés de communication et de collaboration de l’intervenant favorisent des expériences positives, tout comme une attitude basée sur le potentiel de l’enfant et de la famille.


        Un autre exemple provient de Prizant et ses collègues (2006), qui utilisent l’approche centrée sur la famille comme base théorique pour leur modèle d’intervention intitulé SCERTS™. Le premier objectif de ce programme est d’améliorer les habiletés de la famille à faire face aux défis et au stress liés à l’éducation d’un enfant avec autisme. Ils mettent l’emphase sur l’identification des sources de stress et le développement de capacités d’adaptation familiale en collaboration avec les professionnels. Le deuxième objectif est de soutenir la famille dans la compréhension de ses besoins émotionnels et dans l’accès à des services (autant formels qu’informels) pour y répondre. Cette démarche implique un accompagnement pour identifier les ressources utiles qui répondent aux priorités familiales. Le troisième objectif de SCERTS™ porte sur la consolidation de la capacité parentale à travailler avec les intervenants. Plus précisément, il s’agit de les aider à développer des stratégies spécifiques pour établir des relations positives avec les professionnels, particulièrement lorsqu’il y a des enjeux émotionnels, éducatifs ou de soins. Le quatrième objectif s’intéresse à l’identification des attentes parentales réalistes en lien avec le développement de l’enfant avec autisme et la vie familiale. Les échanges avec les parents doivent aborder les objectifs d’intervention et le projet de vie de l’enfant. De plus, le soutien à la fratrie et le maintien d’une relation conjugale harmonieuse doivent aussi être considérés par les intervenants. En fait, le soutien à la fratrie concerne le cinquième et le sixième objectif. Pour l’un, il s’agit d’accompagner les parents pour qu’ils puissent donner l’information sur l’autisme demandée par les frères et sœurs de l’enfant. Ces renseignements peuvent les aider à comprendre ce qui se passe avec ce dernier. Il s’avère aussi essentiel de soutenir les parents afin d’établir un climat favorisant les questions de la fratrie, d’encourager l’expression de leurs émotions ou sentiments en lien avec la situation familiale. Pour le dernier objectif, il s’agit d’amener la fratrie à acquérir un éventail de stratégies d’adaptation. Par exemple, l’enfant ou l’adolescent doit apprendre à expliquer à ses amis la condition de son frère ou de sa sœur. De plus, le programme SCERTS™ propose des occasions d’en parler avec ses parents afin de développer des moyens pour faire face à des situations de ce type.


      


      

        2.5 Conclusion


        En somme, les actions des ergothérapeutes sont plus efficaces si elles sont orientées vers la famille et vers les occupations individuelles et collectives de l’ensemble des membres, enfant avec autisme compris, qu’uniquement sur ce dernier (Swinth et al., 2015). Toutefois, Hanna et Rodger (2002) relèvent que la collaboration avec les parents peut s’avérer un défi pour les intervenants, car il implique un changement significatif de l’intervention axée sur l’enfant vers une approche centrée sur la famille. Ces auteurs concluent que les professionnels, incluant les ergothérapeutes, devront descendre de leur piédestal et apprendre à reconnaître l’expertise des parents. La construction d’une relation égalitaire, positive et axée vers un but commun, soit le bien-être et le développement de l’enfant, représente une composante importante de l’approche centrée sur la famille.


      


    


    

    

      3 Approches communautaires en ergothérapie


      Les approches communautaires (community practice) représentent une intervention en ergothérapie à développer auprès des enfants avec autisme. Il s’agit d’agir directement dans le milieu de vie de l’enfant, avec les personnes qui ont des interactions avec lui et en fonction des objectifs ciblés pour le groupe, non uniquement pour un seul enfant.


      

        3.1 Introduction


        Tout au long de son développement, l’enfant évolue et réalise de nouveaux apprentissages dans différents milieux de vie, que ce soit à la maison (milieu naturel), à la crèche ou à l’école (milieu formel), dans les endroits privés hors de son domicile (p. ex. : résidence des grands-parents ou voisins) ou publics (p. ex. : centre commercial, hôpital, parc, restaurant, autobus, train). Ces différentes communautés se composent d’un groupe de personnes qui partagent la même culture, des normes et des valeurs similaires, souvent dans un même lieu. Elles possèdent des caractéristiques environnementales qui leur sont propres (p. ex. : espace disponible pour bouger, pièce étroite, escalier mécanique, porte automatique, garage), sensorielles (p. ex. : luminosité, odeur, bruit, température) et humaines (p. ex. : nombre de personnes présentes, proximité des gens, apparence, interactions, déplacements, communication verbale et non verbale). En fonction de ces particularités, la famille, et même l’entourage, aura des attentes vis-à-vis du comportement de l’enfant (p. ex. : il ne doit pas crier, courir, sauter, pousser, mordre). Selon le milieu, il est possible qu’il doive accomplir certaines tâches attendues, parfois standardisées (p. ex. : manger proprement, marcher à un certain rythme, s’asseoir calmement, attendre son tour) ou encore avoir des responsabilités à assumer (p. ex. : ramasser ses vêtements ou ses jouets, débarrasser la table). Or, l’enfant avec autisme peut agir différemment des autres. Parfois, il peut présenter des comportements inhabituels, pouvant déconcerter les gens qui l’observent ou l’entourent. Dans bien des cas, l’enfant n’a pas le choix et il doit fréquenter cette communauté, par exemple pour aller à l’école, se déplacer en autobus ou aller chez le dentiste.


        La plupart des approches communautaires se basent sur la perspective écologique provenant des travaux de Bronfenbrenner (1979). Cet auteur explique que les différents systèmes dans lesquels évolue l’individu interagissent entre eux, s’influencent, mais surtout agissent directement sur la personne. Ces réflexions quant aux retombées des environnements sur les comportements humains sont également à la base du modèle MDH-PPH (RIPPH, 2018). Ce modèle invite à envisager les environnements comme des contextes favorisant la participation sociale ou la limitant. Une action directe sur l’environnement plus que sur la personne est alors préconisée par les auteurs consultés. Le présent texte tente de synthétiser les approches communautaires et d’identifier les principes qui les guident. Différentes illustrations d’approches communautaires permettent de saisir leur potentiel et les retombées sur l’enfant avec autisme. Il faut préciser que l’objectif principal de l’approche communautaire est d’amener un changement chez les individus qui sont des constituants de la communauté (McLeroy, Norton, Kegler, Burdine, & Sumaya, 2003).


      


      

        3.2 Définition


        Selon McLeroy et ses collègues (2003), les approches communautaires sont apparues en recherche vers les années 1980 et concernent une diversité de communautés. Ces auteurs identifient quatre façons de concevoir la communauté, en tant que : (1) milieu de vie ; (2) cible de l’intervention ; (3) agent de changement (médiateur) ; (4) ressources pour soutenir le développement de l’enfant. Par exemple, Merzel et D’Afflitti (2003) affirment que la communauté est souvent perçue comme un milieu d’intervention, qui est définie géographiquement (p. ex. : une ville ou un canton) et qui représente une localisation précise (p. ex. : l’école). Dans ce cas, plusieurs formes d’interventions peuvent être utilisées, incluant des approches éducatives auprès des enfants. Les interventions peuvent impliquer l’individu, sa famille, les pairs, le voisinage, le réseau social, les organisations ou établissements et même les gestionnaires des politiques publiques (McLeroy et al., 2003). Ceci illustre bien la diversité et la variabilité des approches communautaires auprès des enfants avec autisme.


      


      

        3.3 Caractéristiques de l’approche communautaire


        L’approche communautaire implique la participation des parents et des personnes présentes auprès de l’enfant dans le milieu ciblé. Cette approche collaborative et dynamique permet d’identifier ensemble le problème, de déterminer les objectifs du programme et de sélectionner les modalités qui le constituent (p. ex. : intervention, durée, matériel, fréquence). Selon Stahmer et ses collègues (2016), cela représente un défi, car c’est l’ensemble du groupe qui est visé, non pas uniquement les enfants avec autisme ou avec un autre trouble du développement. Pour ces auteurs, il s’agit de maximiser les opportunités d’apprentissage pour les jeunes enfants dans un milieu donné (p. ex. : la crèche). Il est alors nécessaire d’impliquer les parents dans la démarche et d’augmenter leurs sentiments de compétence et d’appropriation (empowerment). Stahmer et ses collègues (2016) soulignent la nécessité de bien les coacher et de leur fournir des modèles de pratique. Il s’avère nécessaire d’impliquer l’entourage, les éducateurs, les enseignants, les intervenants et les décideurs, qui sont souvent désignés par le terme community stakeholders.


      


      

        3.4 Illustrations de l’application de l’approche communautaire


        L’étude réalisée par Nahmias, Kase et Mandell (2014) a pour objectif d’évaluer les retombées de l’intervention précoce offerte à 98 enfants avec autisme. Ils sont d’âge préscolaire et présentent des composantes cognitives variées. De plus, ils proviennent de trois milieux différents (1. crèche ayant uniquement des enfants avec autisme ; 2. milieu fréquenté par plusieurs enfants avec des déficiences variées ; 3. milieu inclusif). Les résultats indiquent que les enfants évoluant dans un milieu inclusif présentent les gains les plus importants sur le plan cognitif. Cette amélioration est plus apparente chez ceux ayant des atteintes sociales plus sévères, avec des habiletés de comportements adaptatifs plus faibles et avec moins de compétences communicatives (autant expressives que réceptives). Même si Nahmias et ses collègues (2014) reconnaissent des limites à cette étude, ils concluent que les bénéfices observés renforcent l’idée que l’école inclusive offre davantage d’opportunités pour interagir avec des enfants tout venant. Cette situation peut stimuler le développement cognitif chez certains enfants. Par exemple, le modeling par les pairs durant les périodes de jeu favorise les capacités d’imitation, les comportements sociaux et l’engagement non social, tout comme la communication et les habiletés de jeu. Ces auteurs indiquent que les milieux mixtes peuvent s’avérer inadéquats pour certains enfants avec autisme, car ils limitent les opportunités d’interagir avec ceux sans incapacité ou déficience. De tels résultats justifient la nécessité d’inclure des interventions communautaires en ergothérapie. Par exemple, il s’avère pertinent d’envisager l’environnement « classe » comme un endroit sur lequel il est possible d’agir pour promouvoir les performances occupationnelles de tous les enfants, qu’importe leurs conditions de santé. Il est aussi intéressant d’orienter les actions de l’ergothérapeute sur l’adaptation de l’espace classe, sur la formation et l’information des enseignants et des pairs (Dancza, Missiuna, & Pollock, 2017).


        Stahmer et ses collègues (2016) ont expérimenté le projet ImPACT (basé sur les évidences scientifiques) auprès de 11 familles ayant un enfant avec autisme d’âge préscolaire, qui fréquentaient quatre organisations communautaires distinctes. Les intervenants de ces milieux ont reçu de la formation sur le programme. Celui-ci met l’accent sur le jeu en lien avec le développement et les habiletés pré-linguistiques de la communication. De plus, ils ont eu un entraînement sur les interactions enfant-adulte et sur la reconnaissance des différences individuelles. Le projet ImPACT vise aussi à enseigner aux parents comment faciliter le développement de l’enfant lors des activités de la vie de tous les jours. Il prend ses appuis théoriques dans le manuel de Ingersoll et Dvortcsak (2010) : Teaching social communication to children with autism. Ainsi, le parent devient plus attentif aux moyens utilisés par son enfant pour communiquer et plus sensible à ses besoins sensoriels. Stahmer et ses collègues (2016) ont documenté le changement de perspectives et de comportements de la part des parents. Les résultats montrent que les parents ont perçu positivement le programme, qu’ils l’ont trouvé utile et efficace pour soutenir leurs enfants. Plus précisément, l’étude de Stahmer et al. (2016) fait partie d’une recherche-action participative et communautaire plus vaste (community-based participatory), qui implique des chercheurs, différents partenaires de la communauté, des agences de financements de services et des parents. Ils sont tous regroupés dans un partenariat nommé « Southern California BRIDGE Collaborative ». Ils visent à développer une programmation plus large de services destinés aux enfants à risque d’autisme.


      


      


        3.5 Conclusion


        Les approches communautaires favorisent l’intégration de l’individu dans sa communauté, en lui fournissant les moyens pour répondre à ses besoins et se réapproprier son pouvoir d’action. La confiance des uns envers les autres, le respect mutuel, l’écoute et l’empathie sont des conditions de base pour utiliser ces approches. Considérant les difficultés que rencontrent les enfants avec autisme lors de leurs interactions avec les membres des différents milieux de vie qu’ils fréquentent, l’approche communautaire représente une avenue à envisager afin d’améliorer leur bien-être et leur participation sociale.


      


    


    

    

      4 Travail en équipe interprofessionnelle


      

        4.1 Introduction


        Depuis plusieurs années, la collaboration interprofessionnelle représente une approche optimale des soins, particulièrement pour les personnes avec autisme (Summers et al., 2016). Elle permet à des professionnels ayant des formations différentes de travailler ensemble, d’offrir une approche intégrant les spécificités de chacun, d’inclure la famille et la personne concernée (Milot et al., 2015). En fait, le travail en équipe interprofessionnelle représente une orientation à privilégier pour répondre aux besoins particuliers de l’enfant avec autisme, de sa famille et de son entourage (Potvin, Prelock, & Savard, 2018). Afin d’illustrer la collaboration interprofessionnelle, Potvin et al. (2018) expliquent que la pratique d’un sport d’équipe nécessite une bonne maîtrise de diverses habiletés (communication, auto-régulation de ses émotions, compétences motrices et socio-cognitives). Par conséquent, la personne avec autisme qui désire faire une activité sportive aura besoin de l’implication de plusieurs intervenants pour en maîtriser les prérequis. Selon Summers et al. (2016), la collaboration interprofessionnelle permet d’établir des interactions dynamiques et collaboratives entre chacun, particulièrement lors du processus diagnostic et des périodes de prises de décision.


      


      

        4.2 Définition


        L’Organisation Mondiale de la Santé (2010) reconnaît des pratiques collaboratives au sein des équipes lorsque les membres proposent des interventions qui sont développées en collaboration avec la personne nécessitant des soins, sa famille et son entourage. Cette collaboration, qui est un processus complexe, doit être centrée sur les besoins, tout en ayant la possibilité d’être diversifiée (Careau et al., 2015). La pratique collaborative se base sur des échanges dynamiques et respectueux des valeurs de chacun. Elle doit évoluer et s’adapter aux différents défis que rencontrent l’enfant avec l’autisme et sa famille (Potvin et al., 2018).


      


      

        4.3 Compétences nécessaires


        Dans le domaine de l’autisme, le travail en équipe interprofessionnelle est souvent associé à l’intervention précoce, qui est destinée aux enfants de moins de 3 ans avec des besoins spéciaux et leurs familles (Coufal & Woods, 2018). Pour Adams et al. (2013), de nombreuses études ont confirmé les avantages de l’intervention précoce et ont documenté les retombées économiques pour les gouvernements. L’intervention précoce, qui se base sur l’approche centrée sur la famille, vise à stimuler le développement de l’enfant et à soutenir les parents afin qu’ils puissent répondre à ses besoins (Coufal & Woods, 2018). Plus concrètement, il s’agit d’utiliser une démarche évaluative, efficiente et interdisciplinaire ; de donner aux parents l’information la plus juste en lien avec leurs interrogations ; d’offrir des rétroactions sur l’évolution de l’enfant ; de simplifier la coordination des nombreux services offerts (Adams et al., 2013). Toutefois, ces auteurs affirment qu’il s’avère essentiel de consolider la collaboration interprofessionnelle entre les médecins et les intervenants de la petite enfance impliqués dans les services à domicile ou dans la communauté. Ils considèrent qu’il faut diminuer les barrières entre les différents systèmes de soins dans le meilleur intérêt des enfants, des familles et des communautés.


        En somme, plusieurs compétences sont nécessaires pour favoriser la collaboration interprofessionnelle, comme une communication efficace, la capacité à fonctionner en groupe, la clarification des rôles, la gestion des conflits, le leadership collaboratif ainsi qu’un intérêt pour le développement professionnel et de l’équipe (Summers et al., 2016). Selon ces auteurs, la communication, comme l’écoute active et le partage d’informations, sont des éléments centraux pour soutenir les pratiques collaboratives.


      


      

        4.4 Illustrations de l’application de l’approche


        Anderson, Self et Carlson (2017) ont expérimenté une approche interdisciplinaire destinée aux enfants avec autisme qui vivent de l’anxiété lors de la visite chez le dentiste. Ces jeunes ont souvent des besoins dentaires non répondus. En collaboration avec des étudiants en médecine dentaire, des hygiénistes dentaires et des parents, ils ont développé des stratégies utilisant des aides visuelles pour faciliter l’examen et les soins dentaires. Les résultats sont encourageants. En effet, trois enfants sur quatre ont pu participer à l’évaluation de leur dentition, apprendre comment se brosser les dents et prévenir la carie. Les membres de l’équipe ont reconnu la complémentarité des rôles de chacun. Ils ont surtout appris comment soutenir le parent pour préparer l’enfant avec autisme à recevoir des soins dentaires en cabinet. L’étude d’Anderson et ses collègues (2017) ainsi que celle de Schaffer, Perry et Dollin (2015) confirment la nécessité d’un travail interprofessionnel, incluant la participation des parents, dans la recherche de solution pour des situations complexes, comme l’accès aux soins dentaires pour les enfants avec autisme.


        Pour leur part, Potvin et al. (2018) proposent une intervention orientée vers la famille, culturellement adaptée et basée sur un processus interprofessionnel qui s’intitule Coaching in context (CinC). L’une des premières actions consiste à identifier les objectifs ciblés par la famille. Pour cela, l’équipe les aide à choisir des objectifs qui correspondent à leurs besoins. Le CinC se base principalement sur deux types d’interventions soutenues par les évidences scientifiques, soit le coaching et la thérapie dans le contexte. Le coaching amène le parent à devenir un médiateur auprès de son enfant afin de faciliter la réalisation des activités quotidiennes. Le thérapeute l’appuie émotionnellement et le guide pour agir adéquatement auprès de son enfant. Il l’aide à résoudre les problèmes qu’il rencontre. Pour être un bon coach, le thérapeute doit être à l’écoute du parent, l’encourager, l’amener à s’engager dans l’activité, être chaleureux et le recadrer si nécessaire. L’autre aspect du CinC se rapporte à l’intervention en contexte, qui permet d’améliorer la vie de tous les jours en modifiant un paramètre de l’activité ou de l’environnement (Potvin et al., 2018). Les stratégies utilisées sont toujours sélectionnées avec la famille, lors d’un échange sous forme de remue-méninges, ce qui permet d’identifier les forces et les contraintes. Selon Potvin et al. (2018), la force de l’approche repose sur la connaissance collective provenant de l’équipe et de la famille. Elle permet d’implanter un plan d’action qui intègre le contexte de vie des familles et ses valeurs et qui vise une réussite pour l’enfant avec autisme.


      


      

        4.5 Conclusion


        La collaboration interprofessionnelle permet de partager des connaissances et de viser des objectifs communs, dans le respect des spécificités de chacun (Gittell, Godfrey, & Thistlethwaite, 2012). Ces pratiques collaboratives considèrent l’enfant avec autisme et sa famille comme partenaires incontournables. Une communication fréquente, efficace et accessible est un élément de base, tout comme la résolution de problème et la gestion des conflits (Gittell et al., 2012). L’Organisation Mondiale de la Santé (2010) et de nombreux regroupements de professionnels à travers le monde confirment les bienfaits de cette collaboration. Ils encouragent les professionnels à l’adopter afin d’offrir des services de qualité à l’enfant et à sa famille.


      


    


    

    

      5 Démarche écologique orientée à la promotion de la participation sociale de l’enfant et de sa famille


      À la vue des évolutions historiques de l’ergothérapie, la démarche clinique s’oriente de plus en plus vers une démarche écologique visant la promotion de la participation sociale. Cette orientation amène la profession à imprégner ses actions des approches centrées sur la famille et sur la communauté, en y intégrant des corps de métiers qui ne sont pas rattachés à la santé (p. ex. : employeurs, responsables de structures culturelles, responsables politiques). C’est ainsi que la théorie de la complexité en ergothérapie invite à l’exploration de phénomènes humains au travers de la multiplicité des points de vue (Meyer, 2013). L’ergothérapeute doit alors s’ouvrir à la pluralité des perceptions, des vécus et des attentes, en utilisant la réflexivité pour orienter ses actions vers la promotion du bien-être occupationnel de tout à chacun. Le modèle de pratique EEPPS (Espaces d’Engagement et de Promotion de la Participation Sociale), élaboré lors des études de maîtrise de Drecq (2015), a pour objectif de soutenir l’ergothérapeute dans sa démarche clinique. Au cours des dernières années, il a été adapté grâce à une application en continue dans la pratique d’ergothérapeute de Drecq. Cet ouvrage propose une version améliorée et actualisée du modèle EEPPS. Comme l’approche CORE (Pereira, 2017), l’EEPPS a pour objectif de guider les ergothérapeutes dans leurs démarches d’interventions et dans la mise en place de leurs actions en les centralisant sur le paradigme contemporain de l’ergothérapie. Son utilisation permet de se concentrer sur la personne directement concernée et sur les personnes significatives en explorant les environnements.


      L’EEPPS se base sur une démarche écologique orientée vers la promotion de la participation sociale de chacun. Il s’appuie en partie sur les travaux de Fougeyrollas (2010) ainsi que sur ceux de Levasseur, Richard, Gauvin et Raymond (2010). Le Processus de Production du Handicap (PPH) de Fougeyrollas (2010) a été choisi, car il explique la participation sociale en intégrant les habitudes de vie et l’environnement. Le PPH a connu lui-même une évolution. En effet, il se nomme actuellement MDH-PPH (Modèle de développement humain – Processus de production du handicap) (RIPPH, 2018). Le lien étroit entre les caractéristiques de l’environnement et l’atténuation des effets sur la situation de handicap représente, tout comme pour le PPH, toujours le point central du modèle MDH-PPH. Le modèle de pratique EEPPS s’est fortement inspiré des concepts du PPH initialement, et du MDH-PPH par la suite. En effet, pour ces trois modèles, la famille fait partie de l’environnement au même titre que les autres personnes significatives ou que l’environnement physique et matériel. Le MDH-PPH comprend trois types d’environnements : (1) le micro-environnement personnel (contextes spécifiques à la personne) ; (2) le méso-environnement (contextes physiques et sociaux avec lesquels la personne interagit pour réaliser ses habitudes de vie) ; (3) le macro-environnement (dimensions sociétales des contextes). En accord avec le paradigme contemporain, les actions de l’ergothérapeute portent potentiellement sur ces trois environnements. De plus, tel que suggéré par le CCTE (Cadre Conceptuel du groupe Terminologie de ENOTHE), il est possible d’appréhender la perspective de la personne à travers huit familles de concepts centraux à l’ergothérapie : (1) les formes du « faire » ; (2) l’action du « faire » ; (3) la structure du « faire » ; (4) les frontières du « faire » ; (5) les dispositions personnelles du « faire » ; (6) l’énergie du « faire » ; (7) le contrat social du « faire » ; (8) les lieux du « faire » (Meyer, 2013). Le « faire » prend ici le sens de la performance occupationnelle en tant que soutien à la participation par l’engagement dans des occupations (Meyer, 2013). En somme, le but ultime de l’ergothérapie est de promouvoir, au travers de son approche, la participation sociale de la personne et les opportunités occupationnelles permises par ses contextes de vie, en tant qu’entités qui constituent le lien direct avec ses rôles sociaux. Il devient nécessaire pour articuler la pratique professionnelle de mieux concevoir et saisir le concept de participation sociale. Suite à une exploration des écrits scientifiques, il ressort que Levasseur, Richard, Gauvin et Raymond (2010) proposent la seule taxonomie des activités liées à la participation sociale. Pour ces auteurs, la participation sociale comprend cinq éléments : (1) la personne impliquée ; (2) son degré d’engagement ; (3) les activités qu’elle réalise ; (4) les personnes avec lesquelles elle s’engage ; (5) les lieux où elle se trouve. Ces composantes sont en cohérence avec la définition de la participation sociale et de l’environnement humain du PPH (Fougeyrollaas, 2010) et du MDH-PPH (RIPPH, 2018). Levasseur et al. (2010) décrivent six niveaux d’activité en lien avec la participation, la participation sociale, et l’engagement social, soit : (1) faire des activités pour se préparer à rencontrer d’autres personnes (p. ex. : s’habiller) ; (2) être auprès des autres, mais sans engagement particulier avec eux ; (3) interagir avec les autres, mais sans réaliser d’activités ensemble ; (4) faire une activité avec les autres, en collaborant ; (5) aider ou soutenir les autres ; (6) contribuer à la société en fonction de ses capacités et compétences. Selon Levasseur et ses collègues (2010), les six niveaux permettent de conceptualiser les activités au regard du degré d’implication de l’individu dans celles-ci. Les niveaux sont différenciés en examinant deux éléments. D’abord, il faut documenter la proximité de la personne avec les autres (niveau 1 : seul ; niveau 2 : en parallèle ; niveaux 3 à 6 : en interaction). Puis, il importe de détailler les objectifs de l’activité (niveaux 1 et 2 : orientées vers les besoins fondamentaux ; niveau 3 : orientées socialement ; niveau 4 : orientées vers la tâche ; niveau 5 : orientées vers le service à autrui ; niveau 6 : orientées vers la société). Les activités peuvent dès lors être réalisées pour soi-même (niveaux 1 et 2), avec d’autres (niveaux 4 et 5) ou pour les autres (niveaux 5 et 6). Cette taxonomie a été développée principalement pour les personnes âgées. Sur la base de l’analyse du contenu des définitions, la taxonomie de Levasseur et ses collègues (2010) offre six niveaux pour hiérarchiser les activités et aider à distinguer la participation sociale (niveaux 3 à 6) de concepts similaires, tels que la participation (niveaux 1 à 6) et l’engagement social (niveaux 5 et 6) (tableau 2.1.). Dans ce sens, Levasseur et al. (2010) proposent que les activités réalisées seul s’intègrent dans le concept de participation et non de participation sociale. Ce sont des activités qui servent à se préparer pour la rencontre avec autrui. Ces explications permettent ainsi de cibler les opportunités offertes à la personne pour réaliser des activités significatives et pour développer ou maintenir des relations et des rôles sociaux chargés de sens.


      

          Tableau 2.1. Tableau synthèse de la taxonomie de Levasseur et al. (2010)


        


        [image: Tableau 2.1. Tableau synthèse de la taxonomie de Levasseur et al. (2010)]


      


      Dans le modèle de pratique EEPPS, tous les niveaux de la taxonomie de Levasseur et al. (2010) sont intégrés. Par exemple, les activités réalisées seul sont reconnues comme fondamentales pour assumer les propres rôles sociaux (p. ex. : je me lave, parce que ma communauté d’appartenance retient que c’est important pour ma relation à l’autre, pour ma santé et pour ma relation à moi-même ; se laver est alors une activité dictée par des règles communautaires que j’ai apprises par transmission de savoir-faire). Cette façon d’interpréter l’occupation prend d’autant plus de sens si la personne est un enfant. En effet, pour le jeune enfant, les activités de base de la vie quotidienne, telles que l’habillage ou les soins personnels, ont des implications sociales importantes, puisqu’elles sont souvent dépendantes de l’adulte. Il apparaît alors clairement que, durant l’enfance, les niveaux 1 et 2 sont des activités de participation sociale. Ainsi, l’enfant est dépendant de l’adulte qui l’accompagne et le stimule dans son quotidien.


      Dans le modèle EEPPS, la participation sociale se définit comme l’ensemble des occupations au travers desquelles la personne affirme son « être ». En effet, l’enfant a peu de pouvoir sur les contextes et les activités à faire, souvent suggérées par l’environnement humain (familles, accompagnant). Toutefois, il peut exprimer son potentiel et toute sa personnalité à l’intérieur de ces propositions, via ses comportements et sa communication socio-affective (Rossini & Tétreault, 2014). Cette définition de la participation sociale s’applique à toutes les personnes impliquées dans l’histoire de vie de l’enfant. Chacun peut alors réfléchir au développement de sa propre participation sociale, tel qu’illustré à la figure 2.1.


      

        [image: Figure 2.1. Illustration théorique du développement de la participation sociale (d’après Rossini et Tétreault, 2014)]


        

          Figure 2.1. Illustration théorique du développement de la participation sociale (d’après Rossini et Tétreault, 2014)


        


      


      La figure 2.1. décrit comment la participation sociale de la personne débute dès la naissance et se conclut en fin de vie, en évoluant au fil du temps. Elle est en lien direct avec les rôles sociaux et augmente progressivement jusqu’au début de la vie adulte. Elle peut diminuer avec le vieillissement ou l’avancée en âge, mais ce n’est pas obligatoire. En somme, la ligne de base représente les occupations de la personne dans les différents environnements de sa vie quotidienne alors que la ligne de volition sociale symbolise les aspirations de cette même personne. La volition se définit comme la motivation qu’un individu a pour réaliser ses occupations et elle est à l’origine de l’engagement personnel et de l’autodétermination (Bowyer et al., 2008).


      Si, par exemple, un enfant avec autisme doit participer au repas au moment de la cantine à l’école et qu’il ne s’y engage pas ou demeure en retrait, considérant ses particularités sensorielles, cette occupation obligatoire pourrait être qualifiée de « participation » plutôt que de « participation sociale ». Dans cette idée, faisons l’hypothèse qu’une intervention a eu lieu afin de modifier les aspects sensoriels de l’espace cantine et d’améliorer les composantes de la communication. Dans ce cas, ce même enfant pourra s’engager volontairement et avec plaisir dans cette activité. Il pourra au travers de celle-ci affirmer des choix personnels et son autodétermination. C’est ainsi que l’occupation « manger à la cantine » s’inscrira dans sa participation sociale. En fait, une participation sociale satisfaisante pour la personne est en lien avec la santé et le bien-être alors qu’une personne qui assume des rôles sociaux uniquement au travers d’occupations au sein d’une simple participation manifestera plus facilement du mal-être (Rossini & Tétreault, 2014). La distance qui sépare la ligne de base et la ligne de volition sociale correspond à la zone disponible pour l’ergothérapeute pour intervenir. Cette distance est naturelle. Elle doit exister, à défaut de quoi la personne est dans une situation où elle ne connaît plus d’aspirations occupationnelles, ce qui implique une perte de motivation vitale et par conséquent un ralentissement, puis une extinction de l’engagement personnel. La distance entre les deux lignes, si elle est reconnue par la personne elle-même et/ou par les personnes significatives, comme insatisfaisante en fonction des capabilities, indique la pertinence d’une intervention en ergothérapie. La distance peut se créer suite à de nombreuses causes, comme des traumatismes, des contextes défavorables, ou encore des conditions de santé spécifiques. Ceci illustre pourquoi l’ergothérapie agit auprès de nombreux individus, groupes d’individus ou populations. L’intervention en ergothérapie vise un état de fait représenté par le constat qu’une personne ne réussit pas, par ses propres moyens, à vivre avec une distance entre la ligne de base et la ligne de volition sociale respectueuse de ses potentiels.


      À l’aide du modèle de pratique EEPPS, l’ergothérapeute peut interroger la participation sociale des personnes au travers de cinq espaces de vie. Dans le cadre de l’enfance, la famille et les personnes significatives participeront également à l’entretien, à différents moments. En résumé, il sera possible d’explorer et de questionner toutes les perceptions en lien avec l’engagement personnel de l’enfant au sein d’activités spécifiques. L’illustration du modèle de pratique EEPPS (figure 2.2.) guide le premier entretien avec les personnes qui consultent en ergothérapie, tout en favorisant le raisonnement clinique de l’ergothérapeute. À cet effet, l’entretien initial s’élabore grâce à cinq dimensions : (1) les différents espaces de vie ; (2) les activités réalisées (typologie et fréquence) ; (3) le niveau de plaisir ressenti, donc d’engagement ; (4) les préférences d’activités ; (5) le niveau d’aide ou de soutien nécessaire pour les réaliser.
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          Figure 2.2. Illustration du modèle de pratique EEPPS (d’après Rossini et Tétreault, 2019)


        


      


      Les activités de participation sociale et l’engagement personnel sont documentés en fonction de cinq espaces de vie dans lesquels la personne évolue :


      

        	

          1. espaces privés : maison, résidence des grands-parents…


        


        	

          2. espaces communautaires « publics et organisés » : crèche, garderie, parc de jeux, centre commercial…


        


        	

          3. espaces de soins « personnels et de santé » : salon de coiffure, cabinet de santé, clinique…


        


        	

          4. espaces ouverts « publics et naturels » : montagne, plage, forêt…


        


        	

          5. espaces de mobilité : moyens pour se déplacer d’un espace à l’autre, comme la voiture, le bus, le train, le bateau, l’avion…


        


      


      Pour chaque espace de vie, la personne (et/ou son référent) doit identifier les activités réalisées avec plaisir, celles qui sont préférées et celles réalisées avec plus de difficultés. Elle doit décrire le type d’aide nécessaire et déterminer le degré d’autonomie réelle pour faire l’activité, de même que le caractère social de l’activité (individuel ou collectif). Le modèle de pratique EEPPS permet d’élaborer et de formuler des objectifs avec la personne intéressée (et/ou son référent) en fonction des priorités occupationnelles qui émergent de l’entretien. La formulation des objectifs en ergothérapie fait l’objet du chapitre 7.


      Dans le cadre spécifique de l’intervention en ergothérapie auprès des jeunes enfants avec autisme, le modèle EEPPS permet d’interroger l’ensemble des membres de la famille, et l’enfant lui-même lorsqu’il en a les capacités, sur les besoins et les désirs occupationnels, sur les occupations réalisées. Cette démarche n’est pas orientée uniquement vers les spécificités de l’enfant, mais concerne un recueil des données sur les contextes de réalisation de ses occupations. L’EEPPS permet de tenir compte, lors de l’évaluation initiale et tout au long de l’intervention, de l’accès aux services, des occupations et activités quotidiennes ainsi que du fonctionnement global de la famille lors de l’établissement du profil occupationnel de l’enfant, comme le suggèrent Swinth, Tomlin et Luthman (2015). Il faut également préciser que la situation de handicap vécue par le jeune enfant avec autisme amène souvent les parents à rechercher des contextes et des environnements favorables à son développement harmonieux (De Grace et al., 2016). Cet aspect justifie ultérieurement la pertinence de l’utilisation du modèle pour cette population.


    


    

    

      6 Outils d’apprentissage


      

        6.1 Mots-clefs


        

          	

            capabilities


          


          	

            inclusion sociale


          


          	

            modèle de pratique EEPPS


          


          	

            paradigme contemporain


          


          	

            participation sociale


          


        


      


      

        6.2 Résumé du chapitre


        

          	

            L’ergothérapie a beaucoup évolué au cours des années. Le paradigme contemporain préconise une approche centrée sur l’occupation. Il confirme la nécessité pour les ergothérapeutes de considérer l’occupation humaine comme le principal moyen et l’unique finalité de leurs actions auprès des personnes et des groupes qu’ils accompagnent.


          


          	

            Afin de promouvoir l’inclusion sociale des personnes vulnérables, l’ergothérapeute doit orienter ses efforts non seulement sur les (in)capacités des individus, mais également sur les environnements qui limitent les opportunités de participation à la vie communautaire et aux occupations significatives pour la personne.


          


          	

            La pratique centrée sur la famille considère les parents et les membres de la famille comme acteurs principaux dans le processus d’inclusion sociale des enfants avec autisme. Les effets d’une telle approche sont l’augmentation de l’autodétermination des familles ainsi que le développement d’une vision basée sur les qualités de l’enfant et son potentiel plutôt que sur ses déficiences ou incapacités.


          


          	

            Le modèle MDH-PPH (RIPPH, 2018) envisage les environnements comme des contextes favorisant ou limitant la participation sociale. Ainsi, les approches communautaires amènent des changements chez les membres de la communauté et non uniquement sur l’individu lui-même, afin de limiter les situations de handicap provoquées par des environnements non inclusifs.


          


          	

            La participation sociale de la personne débute dès la naissance et se conclut en fin de vie, en évoluant au fil du temps. Le bien-être à travers la promotion de la participation sociale est un concept qui peut être représenté à partir de deux lignes distinctes. La ligne de base représente les occupations de la personne dans les différents environnements de sa vie quotidienne, la ligne de volition sociale symbolise les aspirations de cette même personne. La distance entre les deux lignes, si elle est reconnue par la personne elle-même et/ou par les personnes significatives, comme insatisfaisante en fonction des « capabilities » indique la pertinence d’une intervention en ergothérapie.


          


        


      


      

        6.3 Questions pour guider la réflexion et les pratiques


        

          	

            1. Quelle est la définition de « capabilities » et pourquoi est-elle une notion fondamentale pour le paradigme contemporain de l’ergothérapie ?


          


          	

            2. De quelle manière les approches centrées sur la famille et les approches communautaires soutiennent-elles le paradigme contemporain de l’ergothérapie ?


          


          	

            3. Quelle est la place de l’engagement dans la définition de l’inclusion sociale ? Pourquoi ?


          


          	

            4. Comment le modèle MDH-PPH définit-il les environnements ?


          


          	

            5. Le modèle de pratique EEPPS interroge l’individu et les personnes significatives sur 5 dimensions au travers de 5 environnements. Quels sont ces dimensions et ces environnements ?
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