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Note au lecteur

Ce travail est réalisé conformément a I’Arrété du 5 juillet 2010 relatif au dipléme d’Etat
d’ergothérapeute

NOR : SASH1017858A, dans le cadre de I’'UE 6.5 : « Evaluation de la pratique professionnelle
et recherche »

et

la Loi du 5 mars 2012 relative aux recherches impliquant la personne humaine dite « loi
JARDE®.

I1 s’agit d’'un mémoire d’initiation a la recherche écrit et suivi d’une argumentation orale.

Extrait du guide méthodologique : « Le mémoire d'initiation a la recherche offre la possibilité
a l'étudiant d'approfondir des aspects de la pratique professionnelle. Il permet I'acquisition de
méthodes de recherches, d'enrichissements de connaissances et de pratiques en ergothérapie.

Il inscrit I'étudiant dans une dynamique professionnelle qui tend a développer le savoir agir,
vouloir agir et pouvoir agir de 1’étudiant (Le Boterf, 2001), ainsi que sa capacité d'analyse
réflexive sur la pratique professionnelle. Il favorise 1’esprit critique et 1’acquisition d’une
méthodologie conforme a la recherche académique, ce qui facilite 1’acces a un parcours
universitaire
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PARTIE EXPLORATOIRE

Introduction

Le sujet de ce mémoire d’initiation a la recherche s’est dessiné au cours de mes deux
premieres années de formation a I’Institut de Formation en Ergothérapie (IFE). Dés les premiers
mois a I’IFE, il nous a été demandé de réfléchir a quelles étaient nos occupations, les activités
signifiantes pour nous. « Etudier » m’est rapidement venu a ’esprit. Plus tard, je me suis
interrogée quant a ’accessibilité de ces études, celles d’ergothérapie mais pas seulement. En
début de deuxiéme année a I’IFE, j’ai participé a un congres étudiant pluriprofessionnel. J’y ai
rencontré une ancienne étudiante infirmiere qui s’était intéressée au cours d’un mandat
associatif a 1’accessibilité des études en soins infirmiers pour les étudiants en situation de
handicap. J’ai ensuite assisté a une conférence de Bertrand Monthubert, coordinateur du projet

« Construire une Université Aspie-Friendly ».

L’autisme est au cceur des politiques du gouvernement en matiere de santé. Dix ans apres
le premier Plan Autisme, a été publiée en 2018 la Stratégie nationale pour I’ Autisme au sein
des troubles du neuro-développement. La Haute Autorité de Santé, elle, a publié en 2017 des
recommandations de bonne pratique a propos des interventions et du parcours de vie des adultes
ayant un trouble du spectre de 1’autisme (TSA). Dans ces deux publications, sont bien abordés
les enjeux en termes d’emplois de ces derniers. La formation professionnelle et les études

supérieures y sont également évoquées.

Le nombre d'étudiants a I'Université ayant un TSA sans déficit intellectuel (DI) associé
augmente de 40 % chaque année (Ministére de 1I’Enseignement Supérieur, de la Recherche et
de I'lnnovation [MESRI], 2020a). Ces étudiants peuvent rencontrer de nombreuses difficultés,
autant académiques que concernant leur vie quotidienne en dehors de leurs cours. Si celles-ci
ne sont pas réduites le risque de rupture de parcours augmente et leurs opportunités concernant
leur avenir professionnel s’amenuisent. Il est donc essentiel de pouvoir accompagner ces

étudiants pour leur permettre de s’épanouir dans leurs études.

Je me suis alors questionnée sur le role de I’ergothérapeute dans I’accompagnement de cette
population et notamment dans 1’occupation « Etudier ». Au cours de mes recherches, j’ai
découvert un outil d’évaluation des difficultés et des priorités des étudiants développé par une
ergothérapeute ; le Trinity Student Profile. Dans cette recherche, nous allons nous intéresser a
la validation de cet outil en frangais.



Pour correspondre a la vision ergothérapique, la réflexion s’est faite selon un raisonnement
top-down ; nous nous sommes d’abord intéressés a 1’occupation et non aux troubles rencontrés
par les étudiants. Ainsi, une premiére partie sera consacrée a la description des concepts
d’occupation, au contexte actuel d’inclusion a I’Université, a la description des difficultés
rencontrées par les étudiants ayant un TSA sans DI associ¢ et a I’appréciation de la pertinence
de la validation francaise du TSP. A I’issue de cette premiére partie, la question de recherche
sera formulée. Elle donnera lieu a la description dans une deuxiéme partie d’une méthodologie

de validation francaise du TSP.

1. Concept d’occupation

1.1. L’occupation
La science de I’occupation, apparue dans les années 1980 aux Etats-Unis, s’intéresse a

I’activité humaine. Elle constitue la discipline scientifique des ergothérapeutes (Meyer, 2018).

Selon Meyer (2013), « les occupations sont tout ce que les gens font, d'ordinaire ou
d'extraordinaire, dans leur vie de tous les jours depuis leur naissance jusqu’a leur mort. Elles
sont innombrables et variables [...]. A travers [celles-ci,] I'individu développe ses habiletés,
ses connaissances, ses compétences » (Meyer, 2013). Les définitions du concept sont
nombreuses dans la littérature. Pour Townsend les occupations constituent « /’ensemble
d’activités et de tdaches de la vie quotidienne auxquelles les individus et les différentes cultures
donnent un nom, une structure, une valeur et une signification » (Meyer, 2020) et pour Wilcock
« tout ce que ce que les personnes ont besoin de faire, ce qu'elles veulent faire et ce que I'on
attend d'elles » [traduction libre] (Wilcock, 2006). Pour certains auteurs comme Christiansen
et al. (2005) ou encore Polatajko et al. (2004), les différents concepts de taches, d’activités et
d’occupations sont bien distincts mais reliés entre eux (Meyer, 2013). Cependant, il n’y a pas
de consensus dans le monde de I’ergothérapie a ce sujet. Nous retiendrons 1’ organisation donnée
par Townsend et al. (2008) : occupations-activités-taches-actions-mouvements volontaires ou
processus mentaux (Townsend et al., 2008) (Annexe 1).

Le Cadre Conceptuel du groupe Terminologie du réseau européen des écoles d’ergothérapie
(CCTE) a été établi par des ergothérapeutes de I’European Network of Occupational Therapy
in Higer Education (ENOTHE) entre 2001 et 2008. Son objectif a été¢ d’établir des définitions
consensuelles des concepts clés en ergothérapie a partir de données de littérature nationale et
internationale (Meyer, 2017). Concernant le concept d’« occupation », la signification établie a
partir du recensement dans la littérature de vingt-quatre définitions, et celle qui sera retenue ici,

est «un groupe d’activités, culturellement dénommé, qui a une valeur personnelle et



socioculturelle et qui est le support de la participation a la société. Les occupations peuvent

étre classées en soins personnels, productivité ou loisirs » (Meyer, 2017).

1.2. Modéle Personne-Environnement-Occupation (Law et al., 1996)

Le modéle Personne-Environnement-Occupation (PEO) est un modele conceptuel géneéral
en ergothérapie. Un modeéle conceptuel « est une représentation mentale simplifiée d’un
processus qui integre la théorie, les idées philosophiques sous-jacentes, [’épistémologie et la
pratique » (Morel-Bracq, 2017). En ergothérapie, ils permettent aux professionnels de
bénéficier d’un « cadre d’intervention structuré et argumenté» (Morel-Bracq, 2017). Le
modele PEO, a été théorisé par Law et al. en 1996 a la suite du constat que « bien que
I'importance des relations entre la personne et I'environnement [était] généralement reconnue,
il exist[ait] un manque de littérature en ergothérapie décrivant les applications théoriques et
cliniques de [cette interaction] » [traduction libre] (Law et al., 1996). Ce modéle considere trois

concepts fondamentaux : «la personne », «l’environnement» et «1’occupation » dont

I’interaction permet la « performance occupationnelle ».

1.2.1. La personne

La personne est considérée comme « un individu unique qui assume simultanément des
réles variés, [...] un ensemble d’esprit, de corps et de spiritualité [ ...] a[yant] une histoire, des
expériences et un vécu qui lui sont propres, lui permettant une performance occupationnelle
singuliere [et qui] présente des compétences et des habiletés physiques, sensorielles, cognitives
spécifiques » (Margot-Catin & Margot-Catin, 2017).

1.2.2. L’environnement

L’environnement est défini de maniére large et il est « donn[é] une importance

équivalente [a ses] composantes culturelles, socio-économiques, institutionnelles, physiques et
sociales » [traduction libre] (Law et al., 1996). Chacune de ces composantes est considérée

selon « la perspective de I'individu, du groupe, du quartier ou de la communauté » (Margot-

Catin & Margot-Catin, 2017).

1.2.3. L’occupation

Les occupations sont considérées comme « des groupes d’activités et de tdches pour

lesquelles ’individu s’engage afin de répondre a ses besoins de soins personnels, d’expression

et de réalisation de soi » (Margot-Catin & Margot-Catin, 2017).

1.2.4. La performance occupationnelle

Dans le modele PEO, on considére la performance occupationnelle comme étant « le

résultat de la transaction entre la personne, I’environnement et ['occupation » (Margot-Catin

-3-



& Margot-Catin, 2017). Ce concept est défini comme « [I’Jexpérience dynamique et singuliére
d’une personne engagee a la réalisation d’une activité et de tdches dans un environnement »
(Margot-Catin & Margot-Catin, 2017). Selon I’adéquation entre ces trois concepts

fondamentaux, la performance occupationnelle sera plus ou moins importante (Annexe 2 ).

Agir sur la performance occupationnelle est le propre méme de l’intervention en
ergothérapie. Cette derniere consiste a « renforcer [I’habileté des clients] a s 'engager dans des
occupations qu’ils veulent, doivent ou sont censés faire » [traduction libre] (World Federation
of Occupational Therapist [WFOT], 2018). En effet, aprés avoir identifié des problemes
occupationnels, soit aprés avoir déterminé les occupations dans lesquelles la personne rencontre
des difficultés, I’ergothérapeute évalue sa performance occupationnelle dans celles-ci. Par des
évaluations normeées et par 1’auto-évaluation subjective de la personne, il va pouvoir définir
« les forces et les faiblesses de la performance occupationnelle, en évaluant les conditions
environnementales, en analysant les occupations, et en identifiant les caractéristiques

personnelles » (Margot-Catin & Margot-Catin, 2017).

2. L’occupation « étudier I’Université »

2.1. Etudes supérieures en France

Suivre des études est une occupation commune a un grand nombre d’individus : en 2019-
2020, ont eté comptabilisées en France 2 725 700 inscriptions dans 1’enseignement supérieur
dont 1 635400 a I’Université (Les effectifs d’étudiants dans le supérieur en 2019-2020 en
progression constante, 2020) (Annexe 3). De plus, les études initiales concernent plus des deux
tiers des jeunes agés entre 18 et 20 ans et trois dixiemes de ceux ageés entre 21 et 24 ans (Institut
National de la Statistique et des Etudes Economiques [INSEE], 2020).

L’Université est I’un des types d’établissement dans lesquels il est possible de suivre des
études supérieures (Schéma des études supérieures en France, 2020) (Annexe 4). Les
formations qui y sont proposees suivent 1’ « organisation européenne des etudes avec trois
paliers en 3, 5 et 8ans aprés le bac : licence (L), master (M) et doctorat (D) » (Schéma des
études supérieures en France, 2020). Y sont également proposées, des formations préparant a
des dipldmes en deux ans et & des dipldmes d’Etat. Les principales filiéres dispensées sont celles
de Droit ; Sciences politiques ; Economie et Administration économique et sociale ; Arts,
lettres, langues et Sciences Humaines et Sociales ; Sciences-santé ; Sciences et techniques des

activités physiques et sportives et Psychologie.

Bien qu’il ait augmenté ces derniéres années, le taux de passage en deuxiéme année de

licence des néo-bacheliers est de 45,4% en 2018-2019 (Réussite et assiduité en premiére année
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de licence : impact de la loi ORE, nouveaux indicateurs, 2020). Ainsi, plus de la moitié des

étudiants se réorientent, redoublent ou interrompent leur cursus a I’issue de leur premiére année.

2.2. Description selon le modéle PEO

Etre étudiant & 1’Université est une occupation. Elle est donc composée de plusieurs activités
et tdches, met en jeu divers environnements physiques comme sociaux et est une expérience
subjective en fonction des habiletés de chaque étudiant. Nous allons décrire cette occupation.
Cette description sera non-exhaustive du fait de la complexité et de la subjectivité d’une
occupation : selon la filiére, la ville, la situation économique de 1’étudiant, ou ses professeurs,

« ¢étudier a I’Université » pourra étre significativement différent d’un étudiant a un autre.

L’Occupation « Etre étudiant a I’Université » est composée de nombreuses activités :
d’abord académiques comme assister a ses cours, réviser OU passer ses examens mais également
non-académiques ; se rendre a la faculté, emprunter un livre a la bibliothéque universitaire ou

demander une bourse. Elle est tres liée a d’autres occupations telles que « prendre soin de son

appartement » ou « participer a des événements d’associations ¢tudiantes ».

Au niveau de la Personne : I’orientation de 1’étudiant provient de ses appétences et projets.
Au cours d’un parcours universitaire, il assume différents roles liés a ses occupations ; celui
d’¢étudiant, de colocataire, de camarade de promotion etc. Les habiletés mises en jeux dans cette
occupation sont diverses : cognitives d’abord ; le travail académique demande de mettre en
pratique la plupart des fonctions cognitives que sont par exemple I’attention, la mémoire, ou la
planification. Nous ne pourrons toutes les décrire ici. Cette occupation implique également des

habiletés physiques et sensorielles recrutées dans la majorité des activites de la vie quotidienne.

Enfin, concernant I’Environnement ; au niveau physique, étudier demande d’évoluer dans
divers lieux tels que les amphithéatres, les salles de travaux-dirigés ou le restaurant
universitaires. L’étudiant évolue également dans les transports en commun et dans son
logement. Chacun de ces environnements comprend ses caractéristiques propres. Au niveau

social, nous pouvons citer les professeurs, les autres étudiants, ou le personnel administratif.

3. Les troubles du spectre de ’autisme sans déficit intellectuel associé

3.1. Définition

Les classifications internationales les plus utilisées en France sont la dixieme Révision de
la Classification Internationale des Maladies et des problemes de santé connexes (CIM-10)
(Organisation Mondiale de la Santé [OMS], 2009) et la cinquieme édition du Manuel
diagnostique et statistique des troubles mentaux (en anglais, Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders) (DSM-5) (American Psychiatric Association [APA], 2016). La onziéme
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Révision de la CIM (CIM-11) (World Health Oranization [WHO], 2020) sera adoptée le 01
janvier 2022 (ICD-11 Implementation or Transition Guide, 2019).

3.1.1. CIM-10 et autisme
La CIM-10, publiée en 2008 par I’OMS contient des « descriptions cliniques et
directives pour le diagnostic; et [des] critéres diagnostiques pour la recherche » (OMS, s. d.).

Dans cette classification, les troubles envahissant du développement (TED) regroupent
de nombreux troubles (Annexe 5) dont I’autisme infantile et le syndrome d’Asperger (SA)
(OMS, 2009). Les TED y sont définis comme un « groupe de troubles caractérisés par des
altérations qualitatives des interactions sociales réciproques et des modalités de
communication, ainsi que par un répertoire d'intéréts et d'activités restreint, stéréotypé et
repétitif » (OMS, 2009).

Le SA est caractérisé par «une altération qualitative des interactions sociales
réciproques, semblable a celle observée dans I'autisme, associée a un répertoire d'intéréts et
d'activités restreint, stéréotypé et répétitif /... [qui] ne s'accompagne pas d'un déficit ou
trouble du langage, ou du développement cognitif. Les sujets présentant ce trouble sont
habituellement trés malhabiles. Les anomalies persistent souvent a l'adolescence et a I'age
adulte. Le trouble s‘accompagne parfois d'épisodes psychotiques au début de I'age adulte »
(OMS, 2009).

3.1.2. CIM-11 et autisme
La CIM-11 entrera en vigueur en janvier 2022, nous nous sommes donc intéressés a la
maniere dont celle-ci traite ’autisme et notamment ’autisme sans déficit intellectuel (DI)

associé.

Ici, les troubles du spectre de I’autisme (TSA) appartiennent aux troubles
neurodéveloppementaux (TND) qui sont également composés notamment des troubles du
développement intellectuel ou encore des troubles du développement de la coordination motrice
(WHO, 2020) (Annexe 6).

Dans la CIM-11, les TSA sont caractérises par « des deficits persistants dans la capacité
d'initier et de maintenir une interaction sociale réciprogue et une communication sociale, et
par une série de comportements, d'intéréts ou d'activités restreints, répétitifs et inflexibles qui
sont clairement atypiques ou excessifs pour I'age de la personne et le contexte socioculturel »
[traduction libre] (WHO, 2020). On en différencie plusieurs types en fonction de leur
association a un trouble du développement intellectuel et & une altération du langage fonctionnel
(WHO, 2020) (Annexe 7).



Nous nous intéresserons ainsi plutdt aux TSA sans trouble du développement
intellectuel et avec une altération légere ou nulle du langage fonctionnel. Ceci correspond donc
a « [un] fonctionnement intellectuel et [un] comportement adaptatif se situ[ant] au moins dans
la moyenne (approximativement supérieur au 2,3°™ percentile), et la capacité de la personne
a utiliser le langage fonctionnel (parlé ou signé) a des fins instrumentales, comme I'expression

des besoins et des désirs personnels, [n’étant] que légerement ou pas du tout altérée »

[traduction libre] (WHO, 2020).

3.1.3. DSM-5 et autisme
Le DSM-5, publié en 2013 par I’APA, “recense et classe les troubles mentaux”

[traduction libre] (DSM - Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, s. d.).

Dans cette classification, les TSA appartiennent aux TND. Ces derniers y sont définis
comme « un ensemble d’affections qui débutent durant la période du développement [ .../
caractérisés par des déficits du développement qui entrainent une altération du fonctionnement

personnel, social, scolaire ou professionnel » (APA, 2016).

Dans le DSM-5, les TSA sont caractérises par cing criteres diagnostiques (APA, 2016)
(Annexe 8). Pour les criteres A et B, soient les « déficits persistants de la communication et
des interactions sociales» (APA, 2016) et le «caractére restreint et répétitif des
comportements, des intéréts ou des activités » (APA, 2016), appelés la dyade de signes
cliniques, trois niveaux de gravité du trouble sont définis (Annexe 8). Il est également précisé

la présence ou I’absence d’autres déficits (Annexe 8) et notamment de DIt (APA, 2016).

Nous utiliserons donc les termes de TSA sans DI associé, pour correspondre a la
terminologie du DSM-5 et de la CIM-11, qui sera utilisée des janvier 2022.

3.2. Epidémiologie

La prévalence des TSA tend a augmenter ces derniéres années (Fombonne, 2020). Cela est
principalement lié a un élargissement du spectre dit autistique, a I’augmentation des diagnostics
et de leur précocité ainsi qu’a des facteurs sociétaux et environnementaux (Tardif & Gepner,
2014).

! La définition du DI repose sur trois critéres :

Un quotient intellectuel inférieur a 70

Une performance du comportement adaptatif approximativement de deux écarts-types sous la moyenne de la
population générale
- L’apparition des déficits intellectuels et adaptatifs au cours de la période développementale et avant 18 ans. (Institut
national de la santé et de la recherche médicale [INSERM], 2016)
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3.2.1. Prévalence

3.2.1.1. Prévalence des TND et des TED
La prévalence des TND est difficile a établir étant donné 1’évolution des critéres
diagnostiques, la co-occurrence de ces troubles ou encore les sous-diagnostics. Cependant ils
concerneraient « 10 a 15 % des enfants d’dge scolaire » (des Portes, 2020).

En France, il a été identifié en 2017 « 119 260 personnes souffrant de TED /...] [soit]
une prévalence brute de 17,9/10 000 habitants » (Ha et al., 2020). Cette prévalence est en
constante augmentation, en effet, entre 2010 et 2017, elle est passée de 9,3 a 18,1 cas pour
10 000 personnes (Ha et al., 2020). Au niveau mondial, la prévalence mediane globale des TED
est de 62 pour 10 000 individus (Elsabbagh et al., 2012).

3.2.1.2.  Prévalence des TSA et des TSA sans DI associé
La médiane globale des prévalences des TSA est de 17 pour 10 000 individus
(Elsabbagh et al., 2012).

En France, deux registres des handicaps de I’enfant, couvrant les départements de la
Haute-Garonne (RHE31) et ceux de I’Isére, de la Savoie et de la Haute-Savoie (RHEOP), ont
pour mission « [’enregistrement systématique des enfants résidant dans les départements
concernés et présentant un TSA ou une déficience neuro-développementale ou neurosensorielle
sévere au cours de [’année civile de leurs 8 ans » (Delobel-Ayoub et al., 2020). Leurs données
ont relevé que la prévalence des TSA est passée de 2,3 a 7,7/1 000 pour le RHE31 et de 3,3 &
5,6/1 000 pour le RHEOP entre les années 1995-97 et 2007-09 (Delobel-Ayoub et al., 2020).

La prévalence des TSA sans DI associé est une donnée tres peu établie. Cependant celle
estimée du SA est d’environ 6 pour 10 000 (Fombonne et al., 2009) in (Romagnoli et al., 2019)
et celle des TSA sans DI associé, de 8,6 pour 1 000 individus (Christensen et al., 2018). En
France plus spécifiguement, 8% de diagnostics de SA ont été recensés parmi les
119 260 diagnostics de TED en 2017 (Ha et al., 2020).

3.2.2. Sex-Ratio
Le rapport homme-femme des diagnostics de TSA serait de 3: 1, cela s’explique par un
biais diagnostic concernant les femmes (Loomes et al., 2017). Pour les TSA sans DI associé, le

sex-ratio serait de 5,1 hommes pour 1 femme (Christensen et al., 2018).



4. Situation des etudiants ayant un TSA sans DI associé

4.1. Concept d’inclusion

La notion d’inclusion est de plus en plus abordée aujourd’hui. Développer 1’inclusion au
sein de 1’Education Nationale et de I’Enseignement Supérieur est 1’un des objectifs du
Gouvernement. En effet, « Réussir I’école inclusive » est le premier des 12 engagements pris
par le Gouvernement lors de la 5°™ Conférence nationale du handicap du mardi 11 février 2020
(Les propositions de la CNH - le 11 février 2020, 2020). Pour I’Enseignement Supérieur, on
peut relever les propos tenus par Frédérique Vidal, la ministre de I’Enseignement Supérieur, de
la Recherche et de I’Innovation, lors de la signature de la 2°™ charte du handicap de la
Conférence des grandes écoles en 2019 : « La société inclusive n’est ni une utopie, ni un veeu,
ni un slogan : c’est un choix. Et c’est ce choix que je soutiens en accompagnant, comme
aujourd’hui, les initiatives des établissements d’enseignement supérieur en faveur de [’accueil
des étudiants handicapés » (Signature de la 2e charte du handicap de la Conférence des

grandes écoles, 2019).

Le concept d’inclusion a pris peu a peu la place de celui d’intégration depuis le début du siecle
en lien avec la LOI n°® 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées. Le terme apparait d’ailleurs dans la
Loi n°2013-595 du 8 juillet 2013 d'orientation et de programmation pour la refondation de
I'Ecole de la République (Joguet, 2019). Ces deux concepts d’inclusion et d’intégration ne sont
pas semblables. Pour mieux comprendre leurs différences, nous allons définir les concepts
d’intégration, d’inclusion, de ségrégation et d’exclusion (Eigure 1

):

Figure 1

Schéma des concepts d'exclusion, de ségrégation, d'intégration et d'inclusion (Qu’est-ce que
I’inclusion ?, 2019)

%
%0
®

Exclusion Ségrégation Intégration Inclusion
- L’exclusion : une personne ou un groupe est écarté de I’ensemble
- La ségrégation : une population est séparée d’une autre a partir de criteres definis, son
traitement sera different
- L’intégration : une population est liée a la masse générale mais reste considérée en tant

qu’ensemble propre



- L’inclusion : chaque individu appartient a un seul et méme groupe, peu importe les

différences, chacun est considéré de la méme facon (Qu est-ce que [’inclusion ?, 2019)

« L’intégration repose ainsi plutot sur une conception individualisante (et déficitaire) du
handicap, celui-ci étant lié aux manques du sujet, que [’on tente de compenser ou réparer. Au
contraire, la notion d’école inclusive prend en compte la dimension sociale du handicap,
entendu comme une entrave a la participation, résultant de [’interaction entre des
caracteéristiques individuelles et les exigences du milieu. Elle met [’accent sur le fonctionnement
scolaire et sur les conditions pédagogiques a instaurer pour réduire les obstacles aux
apprentissages » (Plaisance et al., 2007). « Cest prioritairement a [’Ecole de s ’adapter pour
prendre en compte la diversité des éléves, c’est-a-dire de s’engager dans une évolution des

pratiques d’accueil et d’enseignement, pour permettre a tous les éleves d’apprendre »

(Convention relative aux droits des personnes handicapées, 2007).

4.2. Constats a I’Université
4.2.1. Inclusion a I’Université actuelle
4.2.1.1.  Université et handicap
4.21.1.1. Historique politique

Dans I’article 20 de la Loi 11 février 2005, il est mentionné que « Les établissements
d'enseignement supérieur inscrivent les étudiants handicapés ou présentant un trouble de santé
invalidant [...] au méme titre que les autres étudiants, et assurent leur formation en mettant en
ceuvre les aménagements nécessaires a leur situation » (LOI n° 2005-102 du 11 février 2005
pour 1’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté¢ des personnes
handicapées (1), 2005). Il est donc de leur responsabilité de permettre et de faciliter le parcours
de ces étudiants. Depuis cette loi, le gouvernement francais a pour objectif une Université plus
inclusive. En témoignent les propos de Fréderique Vidal cités plus haut et la Charte Université
Handicap. Les objectifs principaux de cette derniere concernent les dispositifs d'accueil et
d’accompagnement, les politiques de ressources humaines, la cohérence et la lisibilité des
formations, la recherche dans le domaine du handicap et I'accessibilité des services offerts
(Charte universite Handicap - L’insertion professionnelle des étudiants handicapés : un
contexte partenarial élargi, 2012).

Enfin, la Loi n°2013-660 du 22 juillet 2013 relative a 1’enseignement supérieur et a la
recherche, impose a chaque établissement d’enseignement supérieur public sous tutelle du
MESRI d’adopter un schéma directeur pluriannuel de la politique handicap (SDPH) en son sein.
Son adoption est proposée par le Conseil académique au Conseil d’administration et «un

rapport d'exécution de ce schéma, assorti d'indicateurs de résultats et de suivi » est présenté

-10 -



chaque année (LOI n° 2013-660 du 22 juillet 2013 relative a I’enseignement supérieur et a la
recherche, 2013). Le SDPH « définit les objectifs que I'établissement poursuit afin de
s'acquitter de l'obligation [d’emploi] » (LOl n°® 2013-660 du 22 juillet 2013 relative a
I’enseignement supérieur et a la recherche, 2013). De plus, la Commission de formation et de
vie universitaire du Conseil académique adopte « les mesures nécessaires a I'accueil et a la
réussite des étudiants présentant un handicap ou un trouble invalidant de la santé,
conformément aux obligations incombant aux établissements d'enseignement supérieur » (LOI

n° 2013-660 du 22 juillet 2013 relative a I’enseignement supérieur et a la recherche, 2013).

4.21.1.2. Recensement des étudiants en situation de handicap (ESH)

La situation dans les universités évolue favorablement. En effet, le nombre d’ESH dans
I’enseignement supérieur est passé de 695 dans les années 1980, a 13 382 en 2012 (Charte
université Handicap - L’insertion professionnelle des étudiants handicapés : un contexte
partenarial élargi, 2012) puis a 37 502 dont 33 218 & I’Université en 2019 (Kabla-Langlois,
2020).

Cependant, des difficultés subsistent pour ces étudiants. Le choix de formation postbac
des ESH est moins diversifié que celui de la population étudiante générale : 91,2% d’entre eux
s’orientent vers I’Université quand cela ne concerne que 78,22% des étudiants de la population
générale (MESRI & direction générale de I'enseignement supérieur et de l'insertion
professionnelle [DGESIP], 2017). Le choix de I’Université est donc privilégié par ces étudiants
a défaut des classes préparatoires aux grandes écoles, des sections de technicien supérieur, des
écoles d’ingénieurs ou des autres écoles (Annexe 9).

La diminution des effectifs au fil des niveaux licence-master-doctorat (LMD) des ESH
est semblable a celle de la population générale (Annexe 10). Cependant, leur progression « est
ralentie par rapport a [’ensemble des étudiants » (Comité interministériel du handicap, 2017)
et comme dans la population générale, des ruptures de parcours sont relativement fréquentes.
Néanmoins celles-ci ont de plus grandes conséquences car les ESH se réorientent moins dans

d’autres types de filiéres (Annexe 9).

4.2.2. Université et TSA

De plus en plus de jeunes ayant un TSA suivent des etudes supérieures, a 1’Université,
ceux concernés sont des étudiants ayant un TSA sans DI associé, du fait du niveau académique
attendu. Leur prévalence est definie entre 0,7 et 1,9% des étudiants (White et al., 2011). En
France, depuis la premiére année de leur recensement en 2016, le nombre d’étudiants ayant un
TSA sans DI associé augmente de 40% chaque année et a atteint celui de 863 en 2018 (MESRI,
2020a). Ce chiffre doit cependant &tre mis en perspective. En effet, certains étudiants ne sont
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pas diagnostiqués et d’autres ne révélent pas leur diagnostic a I’administration et n’apparaissent

donc pas dans ces statistiques (Cai & Richdale, 2016).

Le gouvernement a publié en avril 2018, sa stratégic pour 1’autisme au sein des TND 2018-
2022 qui détaille 5 engagements, 20 mesures concretes et 7 fiches opérationnelles a appliquer
d’ici 2022. Dans celle-ci, on retrouve plusieurs éléments en faveur de 1’inclusion des étudiants
avec un TSA dans les études supérieures : la mesure 12 « Garantir [’accés des jeunes qui le
souhaitent a 1’enseignement supérieur » (Cluzel & Compagnon, 2018) et la 4°™ fiche
opérationnelle « Promouvoir l'inclusion des adultes autistes par le renforcement des dispositifs
Universitaires et sociaux » et notamment son premier axe « Prendre en compte les besoins de

chaque étudiant pour [’adaptation de son parcours universitaire » (Cluzel & Compagnon,
2018).

Ces volontés politiques se sont appuyées sur le constat qu’« en 2017, seulement 461
étudiants avec TSA étaient recensés en université (445) et en écoles (16) soit 1,9% des étudiants
handicapés » (Cluzel & Compagnon, 2018). En outre, bien que 1’évolution de leur effectif dans
les différent niveaux LMD soit similaire a celle de la population générale (MESRI & DGESIP,
2017) (Annexe 10), les conséquences peuvent étre plus importantes, au méme titre que
I’explication donnée pour les ESH. La rupture de parcours universitaire peut mener a la fin du
cursus dans I’enseignement supérieur et donc impacter 1’avenir professionnel de ces jeunes. Le
parcours de ces étudiants est également « moins rapide » (Cluzel & Compagnon, 2018) que
celui de la population générale. Aussi, leur orientation est différente. En effet, ces étudiants sont
« surreprésentés en filieres lettres, sciences humaines et en sciences /.../ et sous-représentés

en filiéres santé, droit et sciences économiques » (Cluzel & Compagnon, 2018).

Dans le premier volet de I’étude annuelle sur I’impact de la stratégie nationale, seulement
17% des personnes ayant un TSA se disent satisfaites de la prise en compte de leurs troubles
dans leurs études ou formations professionnelles (Ce que nous disent les personnes et les
familles sur leurs parcours de vie - Premier volet d’une étude annuelle sur ['impact de la
stratégie nationale autisme-troubles du neuro-développement., 2020). Ce pourcentage illustre
bien le fait que les étudiants ayant un TSA sans DI associé rencontrent des difficultés diverses

a I’Université.

Enfin nous pouvons noter que dans le Guide de I’accompagnement de 1’étudiant handicapé
a I’université publié en 2012 par la Conférence des présidents d'université (CPU), ’autisme est
évoqué : « chez des étudiants diagnostiqués comme « syndrome d’Asperger » [...] | 'acquisition

des compétences sociales, et non des dipldmes, pose parfois difficulté » (CPU, 2012).
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4.3. Problématiques rencontrées a I’Université par les étudiants ayant un TSA sans DI
associé

Les étudiants ayant un TSA sans DI associé « bien qu’[ils] aient le potentiel de réussir

académiquement, sont a plus haut risque d’échec académique et personnel pendant les années

universitaires » [traduction libre] (Van Hees et al., 2015). En effet, ils doivent faire face a de

multiples défis psychosociaux (Pinder-Amaker, 2014). Leurs difficultés sont variables et de

plus en plus étudiées ; a la suite d’une revue de la littérature, il a pu étre établi les principaux

obstacles dans leur parcours universitaire selon les concepts du modéle PEO.

4.3.1. Difficultés relatives a la Personne

43.1.1. Santé mentale

Les étudiants avec un TSA sans DI associé « ont un risque plus grand de développer
une psychopathologie au cours de [’'Université que leurs pairs neurotypiques » [traduction
libre] (Pinder-Amaker, 2014). llIs expérimentent réguliérement des épisodes d’anxiété et de
dépression (Cox et al., 2017; Gelbar et al., 2014; Knott & Taylor, 2014; Paskins, 2018; Van
Hees et al., 2015; Ward & Webster, 2017). L anxiété peut étre causée par différentes raisons
telles que la pression qu’ils se mettent pour réussir, les échéances a respecter, les retours de
leurs professeurs sur leurs travaux, les travaux de groupe ou encore les présentations orales
(Gobbo & Shmulsky, 2014; Knott & Taylor, 2014; Ward & Webster, 2017). L’anxiété et la
dépression peuvent perturber leur concentration, les inciter a €viter les situations d’interactions

sociales et les dissuader d’avoir recours aux services de soutien (Ward & Webster, 2017).

L’environnement de I’université est générateur de stress pour chaque étudiant mais cela
est décuplé pour les étudiants ayant un TSA sans DI associé (Glennon, 2001; Van Hees et al.,
2015). En effet, pour pouvoir gérer 1’inconnu, ces étudiants compensent souvent avec un grand
besoin de routine. Cependant, cela est difficilement compatible avec la vie universitaire.
Lorsque le stress atteint un niveau excessif, les sentiments de solitude, de nervosité et d’anxiété

peuvent augmenter (Glennon, 2001).

Aussi, la regulation des émotions (White et al., 2017) et la gestion de I’anxiété, des
pensées négatives et des situations stressantes font partie des préoccupations les plus identifiées

par ces étudiants (Clince et al., 2014).

4.3.1.2.  Fonctions cognitives
Ces étudiants peuvent également avoir des difficultés dans les fonctions exécutives
(Brown, 2017; Cox et al., 2017; Paskins, 2018; Ward & Webster, 2017). Celles-ci peuvent

affecter le développement de méthodes de travail, la complétion de taches, la vie indépendante
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(Paskins, 2018), I’adaptation aux changements ou encore la gestion de plusieurs taches a la fois
(Brown, 2017).

Les déficits dans les fonctions exécutives peuvent étre associes a des difficultés de
résolution de problemes, dans les stratégies d’adaptation (Ward & Webster, 2017), dans la
gestion du temps ou I’organisation (Gobbo & Shmulsky, 2014; Paskins, 2018), dans
I’orientation spatiale (Thompson et al., 2018) ou encore a des difficultés de concentration
(Clince et al., 2014; Gleeson et al., 2015).

4.3.1.3. Défense de soi (self advocacy)

Malgré une bonne connaissance d’eux-mémes, les étudiants ayant un TSA sans DI
associé ont des difficultés a défendre leurs propres intéréts (Ward & Webster, 2017). Cela
impacte leur habileté a communiquer avec les professionnels de I’Université et a solliciter des
services de soutien (Brown, 2017; Paskins, 2018; Ward & Webster, 2017). Plus ces étudiants

sont en besoin d’aide, moins ils feront appel a ces services (Ward & Webster, 2017).

4.3.1.4. Divulgation du diagnostic

La question de divulguer ou non leur diagnostic de TSA, aux services administratifs,
aux professeurs ou aux camarades de promotion, est souvent débattue par ces étudiants.
Certains redoutent des mécompréhensions (Knott & Taylor, 2014) ou des généralisations (Van
Hees et al., 2015). Aussi, ils sont partagés entre « leurs efforts publics de « passer » pour
« typiques » et leurs efforts privés de faire de [’autisme une part de leur identité » [traduction
libre] (Cox et al., 2017). Dés lors, certains voient I’entrée a I’Université comme la possibilité
d’un nouveau départ (Van Hees et al., 2015). Pour éviter de devoir déclarer leur diagnostic, de
nombreux étudiants développent des « scripts sociaux spécifiques ou [des] regles a suivre »
[traduction libre] (Cox et al., 2017) pour agir de maniere adéquate aupres de leurs interlocuteurs
(Van Hees et al., 2015).

Cependant, les étudiants déclarant leur trouble a 1’administration universitaire avant leur
premiére année (White et al., 2017) et ceux bénéficiant dés leur premiére année d’un service de

soutien (Brown, 2017) ont plus de chances de réussir leur cursus.

4.3.2. Difficultés relatives a I’Environnement
4.3.2.1. Habiletés et interactions sociales
Sociabiliser peut étre difficile pour les étudiants ayant un TSA sans DI associé
(Madriaga, 2010; Ward & Webster, 2017), que ce soit dans leurs relations avec leurs pairs, leurs

amitiés ou leurs relations avec les professionnels de I’Université (Knott & Taylor, 2014). Ces
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étudiants déclarent cependant un net besoin d’amitiés et de relations (Van Hees et al., 2015)

malgré des difficultés pour en créer (Gleeson et al., 2015).

Leurs habiletés sociales sont, pour certains, appauvries. Il est relevé qu’ils peuvent par
exemple persévérer sur un sujet (Paskins, 2018) ou ne pas respecter la distance physique
conventionnelle avec leur interlocuteur dans une discussion (Gobbo & Shmulsky, 2014). Les
conséquences de ces difficultés sont diverses. On peut relever notamment : de la solitude, de
I’isolement (Brown, 2017; Madriaga, 2010; Van Hees et al., 2015), des interactions difficiles
avec leurs colocataires (Paskins, 2018), des difficultés dans les travaux de groupe, pour
comprendre le langage non-verbal des professeurs ou de leurs pairs (Cai & Richdale, 2016; Cox
et al., 2017; Freedman, 2010; Gobbo & Shmulsky, 2014; Van Hees et al., 2015) ou pour

participer aux évenements des associations étudiantes (Van Hees et al., 2015).

Plus généralement, les difficultés dans les interactions sociales interferent avec le succes
des étudiants ayant un TSA sans DI associé a I’Université (Madriaga, 2010; Ward & Webster,
2017). 1l est cependant noté que les interactions sociales peuvent étre percues comme plus
faciles a I’Université par les étudiants ayant un TSA sans DI associé du fait des intéréts qu’ils
partagent avec les autres étudiants de leur filiére. En outre, les discussions via les applications
de messageries instantanées sur téléphone peuvent étre percues comme facilitatrices (Van Hees
etal., 2015).

4.3.2.2. Particularités sensorielles

Les étudiants ayant un TSA sans DI associé « peuvent traiter difféeremment les
informations provenant des cing sens externes (vision, audition, odorat, goQt, toucher) et des
deux sens internes (vestibulaire, proprioception) » [traduction libre] (Brown, 2017). Ces
troubles concernent 30 & 90% des personnes avec des TSA (Degenne-Richard, 2014). Sont
relevés par exemple les lumiéres vacillantes ou le son des claviers d’ordinateur (Van Hees et
al., 2015). Ces particularités sensorielles peuvent provoquer une surcharge sensorielle chez les
étudiants dans les différents environnements de 1’Université et impacter leur fonctionnement
quotidien dans leur environnement d’étude, leur choix d’activité de loisirs et leur vie sociale
(Clince et al., 2016). Elle peuvent donc affecter 1’apprentissage des étudiants (Brown, 2017,
Madriaga, 2010) et leur générent du stress et de la fatigue (Knott & Taylor, 2014; Van Hees et
al., 2015).

Les différents environnements dans lesquels les étudiants évoluent a 1I’Université

peuvent donc étre a I’origine de difficultés pour eux. Les environnements trop bruyants peuvent
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étre problématiques tout comme le partage des lieux de vie communs (Cox et al., 2017;
Thompson et al., 2018).

4.3.3. Difficultés relatives aux Occupations

L un des plus gros défis identifiés par les étudiants ayant un TSA sans DI associé est la
gestion simultanée des taches et défis dans les domaines que sont les enseignements, la vie
quotidienne autonome et la vie étudiante en lien avec les propositions du campus (Van Hees et
al., 2015).

4.3.3.1. Enseignements et préoccupations académiques

Les différentes obligations académiques rencontrées par les étudiants ayant un TSA sans
DI associé peuvent étre difficilement gérables. En effet ils rencontrent de nombreuses
difficultés. On peut citer le respect des échéances (Knott & Taylor, 2014; Ward & Webster,
2017), les travaux de groupe (Cox et al., 2017; Knott & Taylor, 2014; Ward & Webster, 2017),
trouver la bonne stratégie de travail pour préparer les examens (Gleeson et al., 2015; Ward &
Webster, 2017) ou encore les présentations orales (Knott & Taylor, 2014). Il est également
relevé que ces étudiants ont des difficultés notables a reconnaitre et se mettre a la place de la

personne a qui ils s’adressent dans leurs différents travaux (Gobbo & Shmulsky, 2014).

4.3.3.2.  Vie quotidienne autonome
La transition du lycée a I’Université est concomitante a d’autres transitions
importantes et notamment le départ du domicile familial et la découverte de la vie autonome
avec de nouvelles responsabilités a assumer (Cox et al., 2017; Knott & Taylor, 2014; Pinder-
Amaker, 2014). Les étudiants doivent donc gérer leur emploi du temps, le ménage, les lessives
ou encore les repas au quotidien. Une fois leur organisation trouvée, celle-ci peut étre facilement

perturbée par un changement dans leur routine (Knott & Taylor, 2014).

4.3.3.3.  Activités du campus
Les étudiants ayant un TSA sans DI associé identifient des difficultés a participer aux
activités organisees sur le campus. Par exemple, les rencontres et activités proposées lors des
premiéres semaines du semestre ou les sorties dans des bars sont peu accessibles pour ces
étudiants en raison de leurs particularités sensorielles. Cependant, les étudiants percoivent ces
évenements comme étant des opportunités significatives d’un point de vue social pour créer de
nouvelles relations et s’intégrer aupres de leurs pairs. Il est donc relevé un manque d’occasions

similaires sans foule, volume élevé et consommation d’alcool (Madriaga, 2010).

-16 -



4.3.4. Ressources des étudiants

Les étudiants ayant un TSA sans DI associé ont également des ressources dans leur
parcours universitaire. Tout d’abord, leur choix de filiére est souvent guidé par leurs intéréts
restreints. Ainsi ils sont tres motivés a suivre leurs cours. Cela favorise notamment leur réussite
académique et le développement de leurs habiletés sociales (Gobbo & Shmulsky, 2014; Ward
& Webster, 2017). Sont également relevés, leurs bonnes capacités de mémorisation, leur
attention aux détails et leur pouvoir d’observation, leur capacité d’investissement dans un sujet,
ou encore leur désir de bien faire qui leur permettent d'exceller dans des cours et des disciplines
spécifiques et de fournir un travail répondant a des normes académiques élevees (Gobbo &
Shmulsky, 2014; Van Hees et al., 2015). De plus, sont retenues, des qualités de sincérité

d’impartialité et une volonté d'écouter les autres (Van Hees et al., 2015).

4.3.5. Conséquences sur la performance occupationnelle

L’ensemble de ces difficultés provenant a la fois de facteurs personnels et
environnementaux et interagissant avec les occupations des étudiants ayant un TSA sans DI
associé peut ainsi perturber leur cursus universitaire. Ces étudiants, et notamment lorsqu’ils ont
peu d’interactions avec des étudiants sans troubles, peuvent étre en situation de privation
occupationnelle, ou vivre un épisode durable d'exclusion d'occupations significatives en raison
de circonstances indépendantes de leur volonté (Crabtree & Demchick, 2015). La privation
occupationnelle consiste en une « absence de possibilités de participer ou de ressources pour
participer a des occupations » (Wolf et al., 2010). C’est ’'une des conséquence de 1’injustice
occupationnelle qui se produit lorsque des personnes « n’ont pas accés aux possibilités ou aux
ressources physiques, sociales, économiques ou culturelles susceptibles de favoriser leur

participation a ces occupations significatives » (Wolf et al., 2010).

4.4. Dispositifs de soutien

Des services d’accompagnement appropriés peuvent influencer positivement I'expérience,
la continuité et la réussite des étudiants (Brown, 2017; Van Hees et al., 2015) et sont donc
essentiels. L’entrée a I’Université est une période charniére ; en effet cela correspond a une
période de bouleversements requérant un soutien important mais concomitante a la fin d’un
grand nombre des dispositifs d’accompagnement déja en place depuis plusieurs années (Pinder-
Amaker, 2014). Cela engendre un besoin de soutien précoce a I’Université. « Avec
I'augmentation du nombre de diagnostics d'autisme, les efforts pour aider ces étudiants devront
s'intensifier rapidement » [traduction libre] (Cox et al., 2017) pour permettre aux étudiants

d’évoluer avec succes a 1’Université (Van Hees et al., 2015).
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4.4.1. Recommandations

La Haute Autorité de Santé (HAS), dans ses recommandations de bonne pratique a
propos des interventions et du parcours de vie de I’adulte avec un TSA, préconise de « préparer
et formaliser avec la personne les transitions liées aux études /.../ par un accompagnement
individualisé [...] [et] d'anticiper la transition bien en amont de I'entrée dans /...J [les] études
jusqu'a l'intégration compléte » (HAS & Agence nationale de sécurité du médicament et des
produits de santé [ANSM], 2017).

Plusieurs auteurs se sont intéressés aux dispositifs de soutien aux étudiants ayant un
TSA sans DI associé existant ou aux clés pour en construire un le plus adapté possible (Brown,
2017; Cox et al., 2017; Gelbar et al., 2014; Leblanc, 2010; Paskins, 2018; White et al., 2017).
I1 est retenu que les accompagnements doivent €tre individualisés du fait de I’hétérogénéité des
troubles (Thompson et al., 2018; Van Hees et al., 2015; White et al., 2017), flexibles (White et
al., 2011, 2017), spécifiques (Van Hees et al., 2015) et construits a partir des forces des étudiants
(Thompson et al., 2018) ainsi que de leurs besoins fonctionnels plutdt qu’a partir de leurs
troubles (Brown, 2017; Kurth, & Mellard, 2006; Lindstrom, 2007). Les étudiants indiquent
également qu’ils auront recours a ces dispositifs, s’ils en per¢oivent une bonne confidentialité

et efficacité (Brown, 2017).

Au-dela de I’'importance du soutien de leurs familles (Thompson et al., 2018; VVan Hees
et al., 2015; Ward & Webster, 2017), les étudiants indiquent que pouvoir parler de leurs
difficultés a une personne ressource est aidant (Thompson et al., 2018). Le soutien ou le
coaching par un référent unique (Van Hees et al., 2015; White et al., 2017) ou par les pairs
(peer-support) (Madriaga, 2010; Paskins, 2018; Ward & Webster, 2017) est donc recommandé.
Le soutien par les pairs permet également de répondre au manque d’interactions sociales des
étudiants (Madriaga, 2010; Ward & Webster, 2017) et d’améliorer la perception qu’ils ont de
leur compétences de leadership et de leurs compétences sociales ainsi que de génerer des

sentiments de contréle émotionnel (Crabtree & Demchick, 2015).

Enfin, ces dispositifs de soutien doivent étre holistiques (Cox et al., 2017; Van Hees et
al., 2015) en prenant en considération chaque aspect de la vie quotidienne d’un étudiant a
I’Université et pas uniquement la sphére académique. Ceci permet ainsi de faire face aux
difficultés liées a la multiplicité des institutions et dispositifs a ’Université (Cox et al., 2017;
Paskins, 2018). Il est noté également qu’une bonne interaction entre chaque acteur du cursus de
I’étudiant est primordiale. Les chances de réussite des étudiants dans leurs cursus sont
supérieures lorsque les professionnels du dispositif du soutien et les professeurs sont en étroite

relation (Ward & Webster, 2017). Cela permet notamment de faciliter la mise en place
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d’aménagements et d’ajustements dans leurs cours ou examens (temps additionnel en examen,
travaux alternatifs a ceux en groupes, prises de notes par d’autres étudiants, échéances plus
étalées dans le temps etc.) (Gelbar et al., 2014; Van Hees et al., 2015). La mise en place de tels
ajustements est prédictive d’une augmentation de résultats chez les étudiants ayant un TSA sans
DI associé (Brown, 2017; Kim & Lee, 2016). La méconnaissance des TSA des différents
acteurs de I’Université tels que les gestionnaires de résidence étudiantes (Cox et al., 2017)
impacte le cursus des étudiants concernés (Paskins, 2018; Van Hees et al., 2015), une

sensibilisation et une formation des différents acteurs est donc recommandée.

A propos des environnements dans lesquels les étudiants évoluent ; il n’est pas possible
gue ceux-ci soient adaptés a chacun dans toutes les situations. Pour répondre au maximum aux
besoins de chaque étudiant dont ceux des étudiants ayant un TSA sans DI associé, il est
conseillé d’utiliser le concept d’Universal Design of Learning. Cette approche permet de
constamment mesurer, ¢valuer et réviser 1’usabilité de ’environnement dans un processus
proactif avec et pour les étudiants (Cox et al., 2017; Fabri et al., 2016). Pour les étudiants ayant
un TSA sans DI associé, un environnement sécurisant avec des communications claires (Van
Hees et al., 2015) et exempt des stimuli sources d’anxiété ou de surcharge sensorielle est

recommandé (Madriaga, 2010).

4.4.2. Dispositifs en France

Les étudiants ayant un TSA sans DI associé peuvent étre accompagnés par plusieurs
services et dispositifs en France. Ceux-ci peuvent étre généraux dans I’accompagnement de ces
bénéficiaires ou spécifiques a la situation d’étudiant. Nous n’évoquerons pas les dispositifs
d’accompagnement a I’emploi ou a la formation professionnelle qui ne correspondent pas a un
cursus universitaire. Cette liste n’est pas exhaustive, des dispositifs expérimentaux peuvent

exister et les étudiants peuvent étre minoritairement suivis pas d’autres structures.

4.4.2.1. Services d’accompagnement a la vie quotidienne
Les services d’accompagnement a la vie quotidienne sont des services qui
accompagnent des personnes vivant a domicile. Ils soutiennent les bénéficiaires dans
I’ensemble de leurs activités et projets. Ils ne sont donc pas spécifiques aux projets
universitaires et de formation mais ces derniers peuvent faire partie de I’accompagnement
proposeé par ces services. Ces services sont financés par 1’ Assurance Maladie et/ou le Conseil

Départemental (Etre accompagné dans sa vie sociale (SAVS, SAMSAH), s. d.).
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44.2.1.1. Service d'accompagnement médico-social pour adultes
handicapés (SAMSAH)

Les SAMSAH proposent « une aide pour les taches et les actes essentiels de la vie
quotidienne [...] et des activités sociales diverses pour sortir de [I’] isolement » (Service
d’accompagnement médico-social pour adultes handicapés (SAMSAH), s. d.). « lls apportent
en plus des soins réguliers et coordonnés, un accompagnement médical et paramédical en
milieu ouvert » (Etablissements et services d’accompagnement pour adultes avec autisme,
s. d.). Les SAMSAH accompagnent des personnes adultes, qui disposent d’une reconnaissance
de handicap et d’une orientation spécifique par la Commission des Droits et de I’ Autonomie
des personnes handicapées (CDAPH) (Etre accompagné dans sa vie sociale (SAVS, SAMSAH),
s.d.).

4.4.2.1.2. Service d'accompagnement a la vie sociale (SAVS)

Les SAVS « soutien[nent] [’adulte accompagneé dans la réalisation de son projet de vie,
que ce soit sur le plan scolaire, professionnel, social et dans sa gestion de la vie quotidienne »
(Etablissements et services d’accompagnement pour adultes avec autisme, S.d.). lls ne
proposent pas d’accompagnement médical. Comme pour le suivi en SAMSAH, la personne
accompagnée doit étre majeure, disposer d’une reconnaissance de handicap et d’une orientation

spécifique par la CDAPH (Etre accompagné dans sa vie sociale (SAVS, SAMSAH), s. d.).

4.4.2.1.3. Service d’éducation spécialisée et de soins a domicile (SESSAD)

Les SESSAD s’adressent aux enfants et adolescents de moins de 20 ans disposant d’une
reconnaissance de handicap et d’une orientation de la CDAPH. Des étudiants peuvent encore
étre accompagnes par ces services au début de leur projet universitaire (Mieux connaitre les
structures et dispositifs, s. d.). Ces services interviennent « dans tous ses lieux de vie [de la
personne] /...] [et] propose[nt] un accompagnement et des conseils aux familles, favorise[nt]
’intégration scolaire et [’acquisition de [’autonomie du jeune grdce a des moyens médicaux,
paramedicaux, psycho-sociaux, educatifs et pédagogiques » (Mieux connaitre les structures et

dispositifs, s. d.).

4.4.2.2. Centres Ressources Autisme (CRA)

Les CRA, implantés dans chaque région, s’adressent aux personnes ayant un TSA, a
leurs proches, aux professionnels les accompagnants et a toute personne intéressee par les TSA
(Groupement National des Centres Ressources Autisme [GNCRA], s. d.). lls ont notamment
des missions d’écoute d’information, de sensibilisation, de formation, et d’apports d’expertise

(GNCRA, s. d.). Ce ne sont donc pas des dispositifs assurant directement des soins mais ils
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peuvent par exemple avoir un role dans la sensibilisation et la formation a 1’autisme des

différents acteurs a I’Université.

4.4.3. Dispositifs centrés sur I’accompagnement dans les études supérieures

4.4.3.1. Le référent handicap
Entre 1990 et 2005, la moitié des universités possedaient un référent handicap. Gréace
aux différentes avancées que sont la Loi du 11 février 2005, les chartes Université Handicap et
Grandes écoles Handicap et dans le cadre du SDPH, un référent handicap est aujourd’hui
présent dans chaque établissement d'enseignement supérieur accessible via la procédure
Parcoursup (MESRI, 2019).

La mission de ce professionnel est de coordonner les différentes actions pour
accompagner les ESH (MESRI, 2020b). Cela passe par différentes activités (Annexe 11) dont
la coordination du SDPH, 1’analyse avec I'étudiant de ses besoins de compensation ainsi que la

mobilisation et la coordination de 1’équipe plurielle (MESRI, 2019).

Le Plan d’accompagnement de 1’étudiant handicapé (PAEH) est élaboré par 1’équipe
plurielle, composée a minima « [du] médecin désigné par la CDAPH, [du] référent handicap,
[de] [’étudiant et [d’] un référent pédagogique de la formation ou de la composante » (MESRI,
s. d.). 93% des étudiants présentant des TSA bénéficient d'un PAEH (MESRI, 2020a). Nous
pouvons relever par ailleurs que 90% des établissements mobilisent une équipe plurielle
specifique aux besoins des étudiants ayant un TSA sans DI associé, grace a la présence d’un
professionnel spécialisé dans I’autisme ou d’un membre de la famille (Exemple d’adaptation
du Guide d’aide a [’évaluation des besoins de [’étudiant pour un étudiant présentant des
Troubles du Spectre de I’ Autisme, s. d.). Le PAEH permet de déterminer les accompagnements
(aides techniques, humaines ou aménagements) liés aux besoins spécifiques de I’étudiants dans
le cadre de son parcours de formation. Les aménagements pour les différentes épreuves sont a

déterminer avec le médecin référent (MESRI, 2020b).

4.4.3.2. Aspie Friendly
Le dispositif Aspie Friendly est un projet sur 10 ans démarré en 2018 qui a pour
objectif de construire une université inclusive pour les étudiants Aspies (étudiants avec TSA
sans DI associé) (Aspie Friendly, c’est quoi?, S.d.). 1l est aujourd’hui implanté dans 22
Universités de France (Les Universités — Aspie-Friendly, s. d.). Ce projet est reconnu par le
gouvernement; il est financé a hauteur de 6 millions d’euros par le Programme
d’Investissement d’Avenir du gouvernement et évoqué dans la Stratégie Nationale pour

I’autisme 2018-2022 (Cluzel & Compagnon, 2018). Ses deux axes principaux sont de proposer
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un accompagnement individualisé aux étudiants et de former les différents acteurs de
I’université a 1’autisme (Aspie Friendly, c’est quoi ?, s. d.). Pour cela, les projets principaux
sont la création d’une plateforme nationale de ressources et d’accompagnement ; 1’innovation
pédagogique et numérique ; I’action sur I’environnement de 1’étudiant ; la préparation a I’entrée
dans I’enseignement supérieur et des partenariats avec des entreprises pour construire un
parcours progressif d’insertion professionnelle. De plus, le dispositif est pensé des le début avec
une évaluation d’impact (4spie Friendly, c’est quoi ?, s. d.). La premiere analyse est en cours
et concerne notamment le déploiement du dispositif, les modalités des accompagnements
proposes et les stratégies de mise en ceuvre dans les universités participantes (Monthubert,
2020).

4.4.4. Place de I’ergothérapeute dans I’accompagnement d’étudiants ayant un TSA
sans DI associé

L’ergothérapeute par son expertise de 1’occupation et son approche holistique est donc
habileté & accompagner une personne avec un TSA sans DI associé dans son parcours
universitaire. A propos des dispositifs de soutien de ces étudiant, « il est essentiel que les
ergothérapeutes participent a I'élaboration de programmes centrés sur la personne et ses
forces, plutét que sur leurs problématiques » [traduction libre] (Crabtree & Demchick, 2015).
Celareflete I’approche dite top-down de I’ergothérapeute, « c'est-a-dire une intervention qui se
construit a partir de la performance occupationnelle de la personne dans sa vie quotidienne »
(Sorita, 2017). Un ergothérapeute peut également intervenir dans les différents services

d’accompagnement a la vie quotidienne cités ou accompagner ces étudiants en libéral.

5. Le Trinity Student Profile (TSP)

5.1. Origine et construction

Le Trinity Student Profile (TSP) est un outil développé en 2011 par C. Nolan,
ergothérapeute du dispositif Unilink du Trinity College Dublin de I’Université de Dublin. Il
correspond au « résultat d’un processus itératif étalé sur 6 ans impliquant des thérapeutes et
des étudiants » [traduction libre] (Nolan, 2011). Cet outil est spécifique aux ergothérapeutes. I
permet de recueillir les difficultés rencontrées par les étudiants dans leur cursus universitaire et
d’établir des objectifs d’accompagnement (Nolan, 2011). Il est & noter que le TSP subit

aujourd’hui une révision qui donnera lieu a une nouvelle version dans les prochains mois.

5.1.1. Dispositif Unilink
Le dispositif Unilink a été fondé en 2003 et intégré au service handicap (disability

service) du Trinity College en 2004 (Nolan, 2011). C’est un « service de soutien confidentiel et
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pratique en ergothérapie (OT) pour les étudiants ayant des troubles de santé mentale »
[traduction libre] (Quinn et al., 2014). Son but est de « permettre a I'étudiant de développer des
compétences pratiques et des stratégies pour I'aider a gérer son role d'étudiant universitaire,
tant sur le plan scolaire que social, et pour soutenir son intégration et son engagement dans la

vie universitaire » [traduction libre] (Quinn et al., 2014).

Le dispositif Unilink s’adresse a I’ensemble des étudiants ayant un trouble de la santé
mentale. Sont donc suivis des étudiants avec les diagnostics suivants : dépression, SA, trouble
du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité, trouble bipolaire, trouble anxieux, trouble
du comportement alimentaire, psychose, phobie sociale, syndrome de Gilles de la Tourette etc.
(Nolan, 2011). En 2006, une branche dédiée aux étudiants ayant un SA a été développée (Quinn
et al., 2014). Entre les années universitaires 2004-2005 et 2009-2010, le nombre d’étudiants
bénéficiant d’un accompagnement par le service est passé de 21 a 146. En 2010, 24 de ces
étudiants avaient un diagnostic de SA (Nolan, 2011). Depuis 2008, « chaque nouvel [étudiant
en] premiére année ayant divulgué un diagnostic de trouble de la santé mentale a son entrée a

[’Université est orienté vers le service Unilink » [traduction libre] (Nolan, 2011).

5.1.2. Elaboration du TSP

Le TSP a été développé selon une approche critériée. Celle-ci concerne les tests qui
définissent un critére ou un résultat que le client est censé atteindre, a I’inverse de tests a
référence normative dans lesquels la performance de la personne évaluée est comparée a celle
d’un groupe de référence (Nolan, 2011). Les objectifs de la thése de Nolan dédiee a
I’¢laboration du TSP ont été¢ de mieux comprendre les besoins pratiques des étudiants ayant des
troubles de santé mentale ainsi que de développer un outil permettant d’identifier et d’établir

ces besoins chez les étudiants.

Pour ce faire, une approche par méthode mixte (Annexe 12), mélant méthodes quantitative
et qualitative, a été suivie. La premiere étape de celle-ci a consisté en « [’exploration des
difficultés quotidiennes par des thérapeutes experts en la matiére et le developpement du
contenu et des items a inclure dans le TSP (validité de contenu) » [traduction libre] (Nolan,
2011). Elle a permis de développer les items du TSP. Pour cela, des focus groups de thérapeutes
experts et des entretiens aupres d’étudiants ont été conduits (Nolan, 2011). La deuxieme étape
de I’approche a consisté a « appliquer, tester et affiner [’outil avec les étudiants (validité de
construit et fidélité) » [traduction libre] (Nolan, 2011) auprés d’étudiants de la population cible
mais également auprés d’étudiants de la population générale. En effet, une étude conduite sur
les étudiants du Trinity College a propos de leurs difficultés dans leur vie étudiante (Dolan et

al., 2008) a servi de comparaison entre la population étudiée et la population générale (Nolan,
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2011). Pour cette étude, 974 étudiants de I’Université ont complété une version adaptée du TSP

incluant les parties 2, 3 et 4 (seulement la cotation du niveau de difficulté) (Nolan, 2011).

5.2. Description du TSP
Le TSP (Annexe 13) est construit en 6 parties présentées ici :

5.2.1. Details personnels (Personal Details)

Ici sont recensées les informations qui permettent d’identifier le client ; son numéro
étudiant, sa filiére, 1’origine de son orientation dans le service, I’intervention des professionnels
et autres services ou accompagnements dont il bénéficie etc. De plus sont indiqués dans cette

section la date du début du suivi et les préférences de 1’étudiant pour les rendez-vous (Nolan,

2011).

5.2.2. Vie universitaire actuelle (Present College Life)
Dans cette section, sont posées trois questions a propos de la vie universitaire actuelle
de I’étudiant. Celles-ci ciblent les domaines que I'étudiant estime bien gérer, ses activités en

dehors du travail acadéemique et un éventuel emploi étudiant (Nolan, 2011).

5.2.3. Expérience antérieure (Previous Experience)
Cette partie est composee de questions a propos de I’expérience universitaire précédente

et les experiences professionnelles des étudiants (Nolan, 2011).

5.2.4. Contenus des cours (Course Content)
Ici, I’étudiant est amené a décrire les cours qu’il suit a 1’Université ; leur sujets,
examens, projets ou travaux les concernant et leurs échéances. L’étudiant doit également

indiquer la matiére qu’il trouve la plus difficile et en quoi celle-ci I’est (Nolan, 2011).

5.2.5. Liste des préoccupations et attentes (List of Concerns and Expectations)
L’¢étudiant doit coter ici, son niveau de difficulté a réaliser différentes activités et
I’importance de travailler ces difficultés au cours du suivi. C’est une auto-évaluation. Le
systéeme de cotation est une échelle de Likertde0a5:
- Pour la difficulté : 0: « pas du tout difficile » (not difficult at all), 5: « tres grande
difficulté » (experience great difficulty)
- Pour Iimportance : 0: «pas du tout important » (not important at all), 5: «tres

important » (very important to me) (Nolan, 2011).

L’échelle comporte 77 items répartis selon le modéle PEO et des sous-catégories :
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« PERSONNE - Se gérer soi et les autres » (PERSON — Managing Yourself and Others) :
- Cours Magistraux, Seminaires et Travaux Dirigés, Travaux Pratiques, Stages (Lectures,
Seminars and Tutorials, Lab Work, Attachments/Placements)
- Utiliser les Bibliotheques et Obtenir les Informations (Using Libraries and Getting
Information)
- Rédiger des Essais, des Projets et des Rapports (Writing Essays, Projects, and Reports)
- Etc.

Voici des exemples d’items de cette section: « Etre a ’heure & 1’Université (cours
magistraux, travaux pratiques etc.) » (Being on time for College (lectures, labs etc.) ; « Rendre
les travaux a temps » (Handing up work on time) ; « Maintenir sa concentration en travaillant »
(Maintaining concentration during study) ; « Gérer le stress avant un examen » (Managing the

stress before an exam); « Gerer les conflits » (Managing conflits) etc. (Nolan, 2011).

« ENVIRONNEMENT - Gérer le Systéeme Universitaire et son Environnement Social »
(ENVIRONMENT - Managing the University System and its Social Environment) :

- Social (Social)

- Compétences de la Vie Quotidienne (Life Skills)

- Etc.

Voici des exemples d’items : « Tolérer les distractions extérieures ex : bruit, lumiere »
(Tolerating external distractions e.g. noise, light); « Utiliser les ordinateurs » (Using
Computers) ; « Se faire des amis a I’Université » (Making friends within College), « Gérer la

consommation d’alcool » (Managing alcohol intake) etc. (Nolan, 2011).

« OCCUPATION - Gérer le Réle d’Etudiant » (OCCUPATION — Managing the Job of
Being a Student) :

- Cours Magistraux, Séminaires et Travaux Dirigés (Lectures, Seminars and Tutorials)

- Travaux pratiques, Excursions sur le Terrain, Stages (Lab Work, Field Trips,

Attachments/Placements)

Voici des exemples d’items : « Prendre des notes » (Taking notes) ; Travailler en groupes
(Work in groups), Gérer la charge de travail (Managing workload) ; « Gérer son temps libre »

(Managing my free time) etc.

Enfin, aprés cette cotation, I’étudiant est amené a définir ses attentes académiques, sociales

et personnelles pour ses cours et sa vie universitaire (Nolan, 2011).
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5.2.6. Définition d’objectifs (Goal Setting)
Dans cette derniére section, I’étudiant et 1’ergothérapeute vont définir ensemble les objectifs

de I’accompagnement en fonction des problématiques identifiées par 1’étudiant (Nolan, 2011).

5.3. Qualités métrologiques
Pour déterminer la validité de construit et la fiabilité du TSP, 153 profils d’étudiants, dont

15% ayant un diagnostic de SA, ont été analysés (Nolan, 2011).

5.3.1. Validite de construit

La validité de construit a été déterminée par analyse factorielle a I’aide du logiciel SPSS
16V. Cette analyse a permis d’explorer les relations entre les différentes variables et donc de
regrouper statistiquement celles associées entre elles. Pour chacune des trois composantes PEO,
I’analyse factorielle a permis de déterminer le nombre de dimensions en fonction des valeurs
propres des composantes identifiées dans I'analyse. Les dimensions ont été admises si leur
valeur propre était supérieure a 1. Huit dimensions ont été identifiées pour la sous-échelle
Personne, sept pour la sous-échelle Environnement et six pour la sous-échelle Occupation. La
rotation Varimax des sous-échelles a permis d'identifier les items qui composent chacune
d’elles dans I'échelle originale (Nolan, 2011). Finalement, il résulte de cette analyse que
« ces sous-échelles et ces dimensions sont similaires aux sous-échelles originales que le

processus qualitatif a identifiées » [traduction libre] (Nolan, 2011).

5.3.2. Fidélité

Concernant la fidélité de ’outil, celle-ci a été mesurée avec le coefficient alpha de
Cronbach. Tout item ayant obtenu un score supérieur a 0,50 a été inclus, en considérant qu’un
score supérieur a 0,80 correspond a un haut niveau de fidélité. Les résultats ont montré une
fidélité de 0,887 a 0,518 selon les sous-échelles. I a également été démontré que « le profil est
sensible aux différences, de genre, de faculté [Art, Humanité et Sciences Sociales ; Sciences
Médicales ; Ingénierie, Mathématiques et Sciences], de niveau d étude, de diagnostic et [a la

différence avec un groupe d’étudiants sains] » [traduction libre] (Nolan, 2011).

Le TSP est donc un outil, dont la fidélité et la validité ont été vérifiées et qui s’appuie sur
un modele conceptuel spécifique a I’ergothérapie. Il permet d’établir des objectifs clairs avec
I’étudiant ayant un TSA sans DI associé pour travailler sur ses problématiques personnelles et

specifiques dans un accompagnement en ergothérapie.
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5.4. Intérét d’une traduction et adaptation transculturelle

5.4.1. Outils existants

Nous pouvons ici séparer deux types d’outils : ceux spécifiques a I’ergothérapeute et a
I’évaluation des besoins et des difficultés dans les différentes occupations et ceux ciblés sur les
besoins et les difficultés des étudiants TSA sans DI associé mais non-spécifiques a

I’ergothérapie.

5.4.1.1.  Outils ergothérapiques d’évaluation des besoins
Les outils d’évaluation en ergothérapie sont nombreux, ici nous avons choisis de nous
arréter sur ceux spécifiques a 1’évaluation des difficultés et des besoins de la personne. En effet,
c’est ce que vient interroger, dans un contexte spécifique a 1’enseignement supérieur, le TSP.
Pour cela, nous nous sommes référés a la these de Nolan (Nolan, 2011) et la partie de sa revue
de littérature dédiée a ce sujet.

54.1.1.1. Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel (MCRO) (Law
etal., 1990)

La MCRO (Law et al., 1990) est une évaluation spécifique en ergothérapie basée sur le
Modéle Canadien du Rendement et de 1I’Engagement Occupationnels. Elle permet d’
« identifie[r] les problemes de performance occupationnelle dans les domaines des soins
personnels, de la productivité et des loisirs et [d’] évaluer le rendement, l'importance et la
satisfaction en lien avec ces problémes » [traduction libre] (Nolan, 2011). C’est une auto-

évaluation dans laquelle la personne remplit pour ces trois critéres une échelle de 1 a 10.

54.1.1.2. Occupational Self Assesment (OSA) (Baron et al., 2006)
L’OSA (Baron et al., 2006) est une évaluation ergothérapique basée sur le Modele de
I’Occupation Humaine (MOH). C’est une auto-évaluation ; la personne cote sur une échelle a
quatre niveaux, son niveau de difficulté a réaliser certaines activités de la vie quotidienne et

I’importance de celles-ci. Elle indique ensuite les activites a travailler en priorité (Nolan, 2011).

54.1.1.3. Occupational Performance History Interview (OPHI-II)
(Kielhofner et al., 2004)

L’OPHI-1I (Kielhofner et al., 2004) est également fondée sur le MOH. Il est constitué
de trois grandes parties : une entrevue semi-structurée puis une cotation via trois echelles et une
histoire de vie narrative sous forme de courbe de vie réalisées par le thérapeute. Les échelles
concernent 1’identité occupationnelle, la compétence occupationnelle et le comportement

occupationnel (Nolan, 2011).
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Les ergothérapeutes du dispositif Unilink ont eu recours a ces différents outils pour
récolter des informations a propos des étudiants accompagnés. Cependant, il a été rapidement

percu que ces outils ne leur permettaient pas d’établir les réels besoins et volontés des étudiants.

5.4.1.2.  Outils spécifiques aux étudiants TSA sans DI associé

54.1.2.1. Guide d'aide a I'évaluation des besoins de I'étudiant pour un
étudiant présentant des Troubles du Spectre de I'Autisme

Le MESRI a publié un Guide d’aide a I’évaluation des besoins de 1’étudiant en situation

de handicap (MESRI, s. d.). Il permet d’appuyer la pratique des équipes plurielles dans leur
travail d’analyse des besoins aupres de ces étudiants. Une adaptation de ce guide a été réalisée
pour les étudiants avec un TSA (Annexe 14). Dans ce guide spécifique ne sont repris « que les
rubriques qui nécessitent une vigilance particuliere au regard des spécificités des TSA »
(Exemple d’adaptation du Guide d’aide a [’évaluation des besoins de [’étudiant pour un
étudiant présentant des Troubles du Spectre de [’Autisme, S. d.). Les professionnels doivent
donc I’utiliser conjointement au Guide d’aide a I’évaluation des besoins de 1’étudiant en
situation de handicap. L’objectif de ce guide spécifique est « de mettre en lumiere les difficultés
de I’étudiant concerné dans le cadre de sa formation en tenant compte des conséquences de ses
TSA mais également de difficultés liées a d’autres troubles ou encore des modalités que
’étudiant a déja utilisé avec succés » (Exemple d’adaptation du Guide d’aide a I’évaluation
des besoins de [’étudiant pour un étudiant présentant des Troubles du Spectre de |’Autisme,
s. d.). Il est bien précisé que les conséquences de ces troubles sont trés variables et doivent étre

évaluées individuellement.

Cet outil s’adresse donc spécifiquement aux professionnels de 1’équipe plurielle
notamment pour la construction du PAEH. Il ne correspond pas a un gquestionnaire mais a des
pistes de sujets pouvant étre abordés avec 1’étudiant pour alimenter les échanges autour de ses
besoins. Ce n’est donc pas un outil d’évaluation avec des propriétés métrologiques, mais une

trame pour soutenir les professionnels dans I’accompagnement.

Ce guide propose donc d’aborder & la fois des données générales concernant le parcours
antérieur et les projets de formation et professionnels de 1’étudiant et son autonomie. Cette
autonomie est observée dans :

- L’accés al’information et a la communication : compréhension, attention, prise de note,

distinction de 1’essentiel, géne auditive etc.

- Les déplacements : dans 1’établissement, pour s’y rendre, en stage, pour obtenir une

information aupres d’un service de 1’Université etc.
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- Les activités en relation directe avec la formation choisie : modalités pedagogiques,
controle des connaissances, stages, organisation des enseignements, mémoire,
réalisation de schémas etc.

- La vie étudiante, I’environnement universitaire, la relation aux autres ou encore la
gestion du stress : interactions avec les autres étudiants, travail en groupe, contact avec

les enseignants

54.1.2.2. Vademecum de I'accompagnement des étudiants présentant des
troubles du spectre de I'autisme

«Un groupe de travail mobilisé par la DGESIP a réuni des référents handicap
d'établissement, des médecins, des enseignants-chercheurs et des représentants d'associations
de professionnels et de particuliers » (MESRI, 2020a) a élaboré un vademecum recensant de
maniére non-exhaustive les difficultés des étudiants, les démarches pouvant leur porter
réponses et les impacts des accompagnements proposés. Ce vademecum est interactif est
disponible sur le site du MESRI. Il permet d’avoir des idées concernant les problématiques que
les étudiants sont susceptibles de rencontrer et propose des explications et des solutions

mobilisables.

Un professionnel accompagnant un étudiant avec un TSA sans DI associé peut
s’appuyer sur ce vademecum pour poser des questions a ces étudiants bien qu’il ne soit pas

véritablement un outil d’évaluation.

5.4.2. Enquéte exploratoire
5.4.2.1. Meéthodologie
54.2.1.1. Objectifs de I’entretien
L’objectif de cette enquéte est d’évaluer I’intérét réel de valider le TSP en francais

aupres de professionnels de terrain.

Les objectifs généraux de cette enquéte sont :
- Connaitre les pratiques des professionnels de terrain aupres de cette population
- Se heurter a la pertinence de la question de recherche et a celle de la traduction et

I’adaptation transculturelle du TSP en francais

Les objectifs spécifiques sont :

- Découvrir les actions menées actuellement aupres des étudiants ayant un TSA sans DI
associé

- ldentifier les principales problématiques rencontrées par les professionnels dans ces

accompagnements
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- Déterminer les avantages et les limites du TSP et de la possibilité de son utilisation dans

la pratique des professionnels

54.2.1.2. Choix de la méthode
Le moyen de recueil de données choisi est I’entretien semi-directif par appel vidéo. Ce
moyen d’entretien est le plus facile a mettre en place dans la période de pandémie de la COVID-
19 actuelle. Cette méthode ne peut complétement remplacer les entretiens en face a face mais
permet malgre tout un acces au langage non-verbal de la personne. Elle permet également
d’interagir a 1’écrit et d’enregistrer 1’entretien. Enfin, avec cette modalité, les problématiques

financiéres et logistiques liées aux déplacements sont réduites (Lo lacono et al., 2016).

5.4.2.1.3. Population
Nous avons décidé de contacter un ergothérapeute et un expert universitaire intervenant
ou étant intervenu dans 1I’accompagnement d’étudiants ayant un TSA sans DI associé inscrits a

I’Université.

Dans un souci d’anonymisation des résultats, les noms et services n’ont pas été indiqués
ici et le masculin a été utilisé pour chacun des professionnels. Pour une lecture simplifiée, nous

désignerons dans la suite I’ergothérapeute « P1 » et I’expert universitaire « P2 ».

5.4.2.1.4. Construction outil de recueil de données et déroulement de
I’enquéte

Nous avons choisi d’effectuer un entretien semi-directif, une trame d’entretien a donc

été établie (Annexe 15). Cela permet de laisser une liberté de réponses aux personnes
interrogées tout en amenant une réflexion et une conclusion centrée sur I’intérét de valider en
francais le TSP. Les professionnels ont d’abord été contactés par courriel (Annexe 16) une fiche
explicative de 1’outil (Annexe 17), le TSP (Annexe 13) et un formulaire de consentement
(Annexe 18 et Annexe 19) leur ont été envoyés pour préparer I’entretien. Ce dernier s’est

déroulé via le logiciel Zoom ®.

5.4.2.2. Résultats

Dans un premier temps, pouvez-vous vous présenter en abordant notamment votre
expérience auprés d’étudiants a I’Université avec un TSA sans DI associé ?

P1 est « diplomé depuis 2015 ». Il a travaillé « auprés de personnes adultes autistes sans
déficience intellectuelle [...] pendant trois ans et demi » dans un « SAMSAH qui était spécialisé
TSA sans DI », parmi les bénéficiaires « il y avait des personnes qui étaient en études a la fac ».
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P2 accompagne des étudiants ayant un TSA sans DI associé dans le cadre d’un dispositif dédié

depuis plusieurs années.

Au cours de votre expérience, quelles sont les principales problématiques rencontrées
par les étudiants ayant un TSA sans DI associé ?

P1 et P2 notent que les problématiques de ces étudiants et leurs situations sont
différentes et hétérogenes. P1 a pu frequemment relever des difficultés concernant le
« fonctionnement » de 1I’Université ou le quotidien en dehors. Il aborde notamment « le manque
d’organisation » a 1’Université ; le flot important d’informations, le manque de clarté dans
celles-ci et leur imprévisibilité. P1 aborde également la difficulté des étudiants de trouver les
bonnes sources d’informations : « il n'y a pas forcément une personne référente [...] ou alors
elle n'est pas toujours trés disponible [...] ou vous renvoie vers quelqu'un d'autre ». P2 évoque
« les fonctions exécutives, les fonctions sensorielles [...] I’hyperacousie en particulier » et « les
particularités socio-cognitives ». Il note remarquer souvent des difficultés pour ces étudiants
« a distinguer ’essentiel de I’accessoire », a comprendre I’implicite notamment en examen et

donc a s’adapter aux attendus. Ces difficultés ont selon lui « des impacts a tous niveaux ».

Dans ces différentes situations, quelles ont pu étre les ressources mobilisées pour
accompagner ces étudiants ?

P1 indique avoir beaucoup travaillé en collaboration avec « le pdle handicap et le service
médical interuniversitaire ». Le premier pour déterminer « I'aménagement des études » de
I’étudiant en fonction de ses difficultés puis le mettre en place, pour 1’aider a comprendre le
fonctionnement de I’université et « ce qui était attendu de lui dans I'année ». Le second pour un
appui médical. Le dispositif de P2 est implanté dans 1’Université. Il évoque qu’une ressource

particulierement importante est le lien avec des coachs qui accompagnent les étudiants.

Quelles limites avez-vous pu rencontrer dans cette expérience d’accompagnement ?

Les limites identifiées par P1 concernent essentiellement le fonctionnement global a
I’Université difficilement modifiable : « il y a certaines personnes qui sont vraiment de trés
bonne volonté mais voila, c'est tout un systeme la fac ». De plus, « selon les facs, il n'y a pas du
tout les mémes fonctionnements en interne et pas les mémes aménagements possibles ». Il
aborde également les différences entre les professionnels notamment en fonction de leur
disponibilité et leur sensibilisation au handicap : « Des fois [...] ¢a va étre facile que I'étudiant
soit un peu plus encadré qu’un étudiant lambda, des fois [...] ¢ca peut poser probleme. ». Pour

P2, la difficulté majoritairement rencontrée est I’accompagnement des étudiants dans leurs
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difficultés de fonctions exécutives : « on sort vraiment de nos compétences », ce qui implique

la nécessité d’avoir recours aux coachs.

Pour l'évaluation des problématiques de ces étudiants dans ’occupation « étudier a
I'Université », est ce que vous aviez recours a certains outils ?

P1 explique que le choix au SAMSAH était de ne « pas forcément [...] proposer des
évaluations des le début » mais « plutdt de partir des demandes que la personne exprimait » et
éventuellement proposer une ou deux évaluations bien ciblées. Il indique qu’il fonctionnait
notamment « dans I'échange, par de I'observation » avec 1’¢tudiant et avec le p6le handicap.
Ensuite, en analysant les difficultés exprimées, il choisissait d’approfondir certaines pistes
(particularités sensorielles, habiletés sociales, planification). Il n’y avait donc pas d’outil propre
a I’évaluation des problématiques des étudiants dans leurs études. P2 indique qu’au sein du
service ont été développés « un diagnostic de situation » et « une trame d’entretien d’expression

des besoins » spécifiques mais que ces démarches d’évaluation « sont en construction ».

Concernant le Trinity Student Profile, quelles en sont, selon vous, les apports et les
limites ?
La premiére réaction des deux professionnels interrogés est que I’outil semble

réellement « intéressant ».

Concernant les apports du TSP, P1 exprime que le TSP « a l'air vraiment trés complet ».

Il évoque également que le systeme de cotation de 0 a 5 est « facile d'appropriation ».

Au niveau de limites du TSP, P1 interroge tout d’abord les qualités métrologiques du
TSP en lien avec la population vaste a laquelle il s’adresse. Il explique que son interrogation se
situe au niveau de I’organisation de I’outil et de sa clarté pour des personnes avec un TSA. Il
reléve certaines thématiques qui se retrouvent dans plusieurs catégories PEO. Bien que les items
n’interrogent pas la méme chose, cela peut questionner la personne qui remplit le TSP. Au
niveau de la passation, P1 aborde le temps nécessaire a celle-ci. Il estime que cette passation
peut étre assez longue et donc que le TSP pourrait étre propose en « plusieurs fois [...] [pour]
que ce ne soit pas trop lourd ». 1l suggéere qu’il puisse étre possible de faire passer le TSP a un
tiers, proche de 1’étudiant : « ¢a peut étre intéressant d'avoir un autre regard ». Aussi il indique
pour les personnes avec un TSA « c'est tres difficile de faire des généralités pour répondre a
une question » et donc que leur réponse chiffrée a chaque item peut étre difficile & donner : « ¢a
dépend de tellement de choses que ca peut étre difficile, du coup, de passer des évaluations
comme c¢a». Il note que « poser des questions beaucoup plus précises dans une grille de
questionnaire, ce n'est pas possible » mais qu’il faudra alors s’aider des apports « qualitatifs »

notamment au cours des discussions a partir du TSP. P2 va également dans ce sens en indiquant
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que certaines questions sont « trop ouvertes ». P1 n’avait pas compris les noms des semestres
dans la partie 4. Enfin, P1 évoque que le TSP manque un peu d’étayement concernant
« I’environnement humain » a propos des « personnes qui peuvent étre ressources » par

exemple pour les travaux de groupe.

Dans quel cadre voyez-vous l’utilité de cet outil, et donc Uinitiation d’un processus de
traduction et d’adaptation transculturelle, pour accompagner des étudiants ayant un TSA
sans DI associe ?

P1 exprime penser pouvoir utiliser cet outil « en premiére intention », « quand il y a une
demande d'un étudiant » qui exprime des difficultés et un besoin d’aide. Selon lui, 1’outil peut
« étre utilisé de maniere assez facile, systématique et en en base, [...] en début de prise en
charge ». P2 exprime « voir plusieurs moments » ou la passation du TSP serait judicieuse :
« pour rentrer a I’Université, mais peut-étre faudrait-il le faire a la fin de chaque année [...] ou

méme [...] pour comprendre méme en cours d’année ».

Finalement, nous notons que le TSP est un outil qui semble étre adapté a la pratique sur
le terrain auprés d’étudiants ayant un TSA sans DI associé d’apres 1’expertise de ces deux
professionnels. Un projet de validation en frangais est donc pertinent. Nous retenons que
certains items trop ouverts peuvent étre difficile a répondre pour ces étudiants. 1l est difficile de
projeter des modifications a faire ne connaissant pas les items de la future version. Une
adaptation transculturelle pour faire correspondre I’outil au systeme universitaire en France
semble nécessaire. Le TSP pourrait €tre utilisé pour aider a I’évaluation des besoins des
étudiants au début de leur accompagnement mais également a d’autres moments de celui-Ci au

fil de I’évolution de la situation de 1’étudiant.

Concernant les entretiens exploratoires, quelques limites ont pu étre rencontrées. Ayant
fait le choix d’effectuer des entretiens semi-directifs, les questions ou leur ordre ont pu étre
quelques peu modifiés au cours de 1’échange pour s’adapter aux propos exprimés par les
personnes interrogées. Cela a pu rendre plus difficile la tAche de synthése. De plus, du fait de
la forme semi-directive de I’entretien, nous avons pu obtenir des informations concrétes sur
I’accompagnement des étudiants qui ont pu enrichir notre réflexion mais qui n’ont pas eu lieu
d’étre dans cette synthése. Enfin, nous n’avons pu interroger que deux professionnels ce qui

reste limité en termes de représentativité.

A T’issue de la revue de littérature et des entretiens exploratoires, il apparait que les
étudiants ayant un TSA sans DI associé rencontrent encore aujourd’hui de nombreuses
difficultés dans leur cursus universitaire. Leur accompagnement dans celles-ci est essentiel

notamment pour augmenter leur performance occupationnelle et leur inclusion a I’Université.
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Un des facteurs nécessaires a 1’accompagnement de ces étudiants est la connaissance de leurs
problématiques. Certains outils sont déja utilisés dans ce sens mais un outil tel que le TSP, qui
s’adresse a tout étudiant ayant un trouble de la santé mentale pourrait permettre une évaluation

systématique de celles-ci. Cela nous a mené a la question de recherche suivante :

Comment valider en francais le TSP pour I’adapter a I’accompagnement des étudiants

avec un trouble de la santé mentale dans le contexte universitaire francais ?

PARTIE EXPERIMENTALE

1. Traduction et adaptation transculturelle

1.1. Choix méthodologique

En ergothérapie comme dans plusieurs professions médicales ou paramédicales, « une
grande partie du travail de développement et de test de nouveaux outils se fait dans les pays
anglophones » [traduction libre] (Coster & Mancini, 2015). Cela entraine pour les praticiens
des pays non-anglophones une nécessité de réaliser un travail de traduction et d’adaptation
transculturelle puis de validation de ces outils pour pouvoir les utiliser dans leur pratique
(Coster & Mancini, 2015). Plusieurs méthodes existent pour réaliser ce travail méthodologique
cependant « aucun consensus clair [n’existe] entre les chercheurs sur la maniére dont les
approches devraient étre utilisées ou combinées » [traduction libre] (Sousa & Rojjanasrirat,
2011). Différents auteurs ont donc cherché a établir des recommandations a destination des
chercheurs pour définir les étapes clés de ce processus (Coster & Mancini, 2015;
Maneesriwongul & Dixon, 2004; Sousa & Rojjanasrirat, 2011; Wild et al., 2005).

Pour établir la méthodologie utilisée, nous nous sommes appuyés sur les articles de Coster
et Mancini (2015) et de Wild et al. (2005). Le premier « fourni[t] des indications aux lecteurs
qui envisagent la traduction d'un instrument pour la recherche ou la pratique en ergothérapie
et pour aider les praticiens qui évaluent I'opportunité d'utiliser un instrument traduit dans leur
travail clinique » [traduction libre] (Coster & Mancini, 2015). Il établit donc un cadre
spécifique a I’ergothérapie, ce qui manque dans la littérature (Coster & Mancini, 2015). Le
second article décrit des principes de bonne pratique pour la traduction et 1’adaptation culturelle
de outils d’auto-évaluation. lls reposent sur une revue des preuves amenées par la pratique et
une revue de la littérature et des recommandations existantes (Wild et al., 2005). Le TSP étant
un outil spécifique a I’ergothérapie avec pour élément principal, une échelle d’auto-évaluation,

nous avons jugé pertinent de se référer a ces deux articles.

La méthodologie choisie suivra donc les étapes suivantes a partir de la littérature existante

établies par Coster & Mancini (2015) : « 1) Autorisation ; 2) Traduction et harmonisation ; 3)
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Retro-traduction et harmonisation ; 4) Révision de la version finale ; 5) Evaluation »
[traduction libre] (Coster & Mancini, 2015). Ces étapes vont étre detaillées ici, en tenant compte
de la spécificité de I’outil d’auto-évaluation gréce aux principes de bonnes pratiques pour la

traduction et 1’adaptation transculturelle d’instruments d’auto-évaluation (Wild et al., 2005).

Nous décrirons précisément cette méthode et son utilisation mais celle-ci ne sera pas
expérimentée. En effet, au vu des temporalités d’'un mémoire d’initiation a la recherche, nous
n’aurions pu qu’initier le processus de traduction et d’adaptation transculturelle. Le TSP étant
actuellement en révision, et une nouvelle version étant disponible dans peu de temps, il n’a pas

semblé cohérent de démarrer ce processus avec une version de I’outil bientdt obsoléte.

1.2. Description des étapes

1.2.1. Autorisation

L’auteur initial de 1’outil doit étre contacté pour s’assurer qu’aucun travail de traduction
de I’évaluation dans la langue cible n’est en cours ou n’a été¢ déja effectué. Ce contact permet
¢galement de connaitre 1’avis et les exigences de I’auteur quant a la traduction et 1’adaptation

transculturelle de 1’outil (Coster & Mancini, 2015).

L auteure du TSP a été contactée par courriel en décembre 2020 (Annexe 20). La
proposition d’initiation d’un processus de validation francaise de 1’outil a été acceptée.
Cependant, elle nous a précisé qu’un processus de révision de 1’échelle était en cours. Le
protocole de traduction et d’adaptation transculturelle n’ont donc pu étre initiés. Les prochaines
étapes seront ainsi décrites mais non réalisées. Apres I’autorisation obtenue, nous pourrons

discuter avec C. Nolan de ses exigences. Ensuite, le protocole sera détaillé et lui sera soumis.

1.2.2. Traduction et harmonisation

Une premiere traduction de la langue source a la langue cible est effectuée. Deux
traductions doivent étre réalisées en parallele et indépendamment par des personnes bilingues,
dont la langue maternelle est la langue cible, préférentiellement résidant dans le pays de la
langue cible et qui connaissent le domaine de pratique de I’outil (Coster & Mancini, 2015; Wild
et al., 2005). Ensuite, les deux traductions sont comparées et harmonisées pour n’en former
qu’une seule. Ce travail peut étre effectué en équipe, avec la personne en charge du projet de
recherche, les traducteurs, et avec I’intervention ou non de l’auteur de 1’outil qui peut

notamment étre sollicité lors de divergences (Coster & Mancini, 2015; Wild et al., 2005).

Ici, nous contacterions des ergothérapeutes spécialisés dans 1’intervention aupres
d’adultes avec un trouble de santé mentale. Leur langue maternelle devra étre le francais et leur

niveau d’anglais devra au moins étre courant; des qualifications témoignant du niveau
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d’anglais seront privilégiées. Nous veillerons a ce que ces professionnels soient familiers avec
le domaine de la recherche. Le premier contact se fera par courriel aupres de personnes
correspondant a ces critéres pour leur proposer le projet. Aprés sélection des participants, le
TSP leur sera soumis et présenté et une date limite a laquelle renvoyer la traduction sera
déterminée. Nous serons garant de 1’absence d’échanges entre les deux traducteurs concernant
la traduction. La régulation et I’harmonisation des productions se feront en réunion ; en visio-
conférence ou en présentiel. Les différences seront discutées en groupe (les deux traducteurs,
et le responsable de la traduction). L’auteure du bilan pourra également participer a ces

discussions. Il sera finalement obtenu a ce stade une version en francais faisant consensus.

1.2.3. Retro-traduction et harmonisation

La traduction obtenue est rétro-traduite dans la langue source. Deux rétro-traductions
sont realisées en parallele et indépendamment. Les rétro-traducteurs doivent étre bilingues,
différents de ceux de I’étape précédente et pour au moins I'un d’entre eux avoir pour langue
maternelle la langue source. A la suite de la double traduction, la personne en charge du projet
et les deux retro-traducteurs se réunissent pour comparer les deux retro-traductions entre elles,
et la retro-traduction finale avec I’outil initial. Les différences sont discutées pour que celles-ci
soient comprises et le consensus est recherché (Coster & Mancini, 2015; Wild et al., 2005). Ces

discussions peuvent mener a des modifications de la traduction de 1’outil dans la langue cible.

Selon le type d’outil traduit, la rétro-traduction peut étre plut6t littérale ou conceptuelle
(Wild et al., 2005). Du fait de I’aspect subjectif des items du TSP, nous choisirons d’avoir

recours a une rétro-traduction conceptuelle.

Ici aussi, nous chercherons a contacter des ergothérapeutes spécialisés dans
I’intervention aupres d’adultes ayant un trouble de santé mentale. Nous chercherons des
ergothérapeutes bilingues, de langue maternelle anglaise et avec un haut niveau en francais. Les
contacts se feront par courriel et les régulations en visio-conférence ou en présentiel. Les
différences entre les rétro-traductions et le TSP original les plus discutées seront celles
concernant le sens plutét que la grammaire (Coster & Mancini, 2015).

Une étape supplémentaire « dite celle de « test de compréhension », est particulierement
importante pour les outils d’auto-évaluation ou d’interview » [traduction libre] (Coster &
Mancini, 2015). Celle-ci se fait auprés d’une population correspondant a la population ciblée
par I’outil. Elle permet d’évaluer si la traduction est compréhensible, adaptée et de relever les

problemes de celle-ci (Wild et al., 2005). Pour cela, on effectue, entre deux et huit entretiens
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dans lesquels I’outil en question est administré aux personnes en leur demandant également de

détailler ce qu’elles comprennent de chaque item (Coster & Mancini, 2015; Wild et al., 2005).

Ici, nous administrerons donc le TSP aupreés de cing étudiants en cours de cursus et avec un
diagnostic de trouble de santé mentale, en leur demandant d’expliquer ce qu’ils comprennent
de chaque item. Il sera recherché une hétérogénéité dans les profils de ces étudiants en termes
de diagnostic, genre, age, filiére et année d’étude. Cette étape fait rentrer ce projet de recherche
dans la catégorie 3 mentionnée dans la Loi n°® 2012-300 du 5 mars 2012 relative aux recherches
impliquant la personne humaine, dite loi Jardé, soit une recherche non interventionnelle dans
laquelle, tous les actes sont pratiqués et les produits utilisés, de maniére habituelle. Ainsi, pour
étre mise en ceuvre, seront nécessaires un engagement de conformité a la méthodologie de
réféerence MR-003 de la Commission nationale de l'informatique et des libertés, un avis
favorable d’un Comité de Protection des Personnes et une information faite a I’ANSM
(INSERM, 2017) (Annexe 21)

A P’issue de ces entretiens, si des mécompréhensions ont été observées, des modifications
seront effectuées puis de nouveaux entretiens seront proposés dans les mémes conditions pour

veérifier que ces problématiques ont été corrigées (Coster & Mancini, 2015).

1.2.4. Reévision de la version finale

Ici, ’outil traduit est soumis a la validation de I’auteur en utilisant la rétro-traduction,
pour vérifier que celle-ci est « exacte et conserve les caractéristiques importantes de 1’outil
original » [traduction libre] (Coster & Mancini, 2015).

La rétro-traduction du TSP sera présentée a C. Nolan. Au vu des difficultés logistiques,
I’auteure du bilan résidant en Irlande, cela se fera par I’intermédiaire de courriels et d’entretiens

en visio-conférence. De légéres modifications pourront étre faites au cours de cette étape.

1.2.5. Evaluation

Pour pouvoir étre utilisé en pratique et en recherche en toute confiance, un outil traduit
doit étre évalué au méme titre qu’un nouvel outil. Au minimum, seront évalués la cohérence
interne, la fidélité inter-juges et la fidélité test-retest de I’outil. Les évaluations supplémentaires
dépendent de la nature de 1’outil (Coster & Mancini, 2015). Cette étape, appuie la nécessité des

démarches détaillées dans 1’étape de rétro-traduction pour respecter la Loi Jardé.

L’échelle du TSP étant une auto-évaluation, nous Vérifierons la validité et la fidélité de sa
version francaise. Pour la validité de construit, Coster et Mancini (2015) recommandent de
reproduire l'analyse factorielle avec la version traduite pour déterminer si la structure est

maintenue. Nous pourrons utiliser le logiciel SPSS 16V, utilisé lors de 1’analyse factorielle
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initiale du TSP pour déterminer le nombre de dimensions dans les composantes du PEO. La
rotation Varimax des sous-échelles pourra également étre reconduite. Concernant la fidélité,
nous pourrons calculer et comparer le coefficient de Cronbach pour déterminer la cohérence
interne. Pour la fidélite test-retest, on pourra utiliser le coefficient de corrélation intraclasse
(CCl) ou le coefficient de Kappa (Park et al., 2018) apres avoir administré, a deux reprises la
version traduite du TSP a un échantillon représentatif d’étudiant. 1l est recommandé un délai

d’approximativement 13 jours entre les deux passations (Park et al., 2018).

2. Discussion

2.1. Analyse

La validité de construit de la version traduite sera déterminée par analyse factorielle, celle-
ci sera a mettre en perspective avec celle du TSP présentée plus haut, mais surtout avec celle
de la nouvelle version de I’outil. Il sera important de comparer le nombre de dimensions
admises pour chaque catégorie PEO ainsi que les valeurs propres de celles-ci. Pour rappel, dans
le TSP initial, les dimensions ont été admises si leur valeur propre était supérieure a 1 et ont été

identifié respectivement huit, sept et six dimensions pour les échelles PEO.

A propos de la fidélité, pour comparer la cohérence interne de la version francaise a celle
de I’outil initial, nous utiliserons le coefficient de Cronbach. Pour rappel, le TSP a montré
initialement une fidélité de 0,887 a 0,518 selon les sous-échelles. Des limites de ce coefficient
sont connues cependant, il est considéré que pour attester d’une bonne cohérence interne, sa
valeur doit étre supérieure a 0,70 (Taber, 2018). La fidélité test-retest, elle est considérée
comme excellente lorsque le CCl est supérieur a 0,75 (Portney & Watkins, 2009) in (Villepinte
et al., 2019) et lorsque le coefficient de Kappa est supérieur a 0,8 (Landis & Koch, 1977).

2.2. Limites de la recherche

La principale limite de cette recherche concerne la révision en cours du TSP. En effet, cela
a rendu impossible 1’initiation le processus de validation francaise. 1l est en effet cohérent de
réaliser celui-ci a partir de la version la plus a jour du TSP. De plus, les entretiens exploratoires
- comme toute notre recherche - ont été conduits a partir de la version initiale du TSP. Les
modifications a venir ne sont pas connues et donc certaines réflexions ont ainsi pu concerner
des items qui ne seront pas présents dans la version a venir. De plus, méme sans processus de
révision en cours, il n’aurait pas été possible de poursuivre 1’ensemble du protocole de

validation au vu de la temporalité de ce mémoire d’initiation a la recherche.

Concernant le processus de traduction et d’adaptation transculturelle décrit, nous pouvons

dresser certaines limites potentielles. Tout d’abord, le niveau de langue et les connaissances de
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la population des traducteurs et rétro-traducteurs vont influencer la qualité du processus de
validation. Egalement, au niveau de I’échantillon de population sur lequel les critéres
métrologiques seront testés ; il pourrait ne pas étre représentatif de la population étudiée ou étre
trop faible. Enfin, nous pourrions avoir des résultats concernant les criteres métrologiques qui

ne permettraient pas d’obtenir un outil traduit avec une bonne validité et fidélité.

Conclusion

En ergothérapie, la performance occupationnelle est toujours recherchée. Avec son client,
I’ergothérapeute travaille a ce que ce dernier puisse complétement s’épanouir dans les activités
qui lui sont signifiantes. L’inclusion de maniére générale, est essentielle pour permettre a tous
de pouvoir jouir de ce droit occupationnel. La performance occupationnelle des étudiants ayant
un TSA sans DI associé est essentielle a leur bien-étre. Au-dela de cette perspective qui suffit
a justifier 1I’importance d’avoir une Université inclusive, se joue également 1’avenir
professionnel de ces jeunes. L’inclusion a I’Université n’est qu’une étape dans le projet d’une

société permettant 1’épanouissement de chacun ; une société inclusive.

Apres avoir posé les bases des concepts phares en ergothérapie selon le modele PEO et en
les appliquant a I’occupation « Etudier a 1’Université », nous nous sommes intéressés au
contexte actuel d’inclusion dans 1’enseignement supérieur. Le constat a été fait que celui-ci était
encore améliorable et que les étudiants ayant un TSA sans DI rencontraient de nombreuses
difficultés a I’Université. Le TSP, cet outil irlandais, offre une perspective pour déterminer les
difficultés prioritaires de I’étudiant ayant un trouble de la santé mentale par les ergothérapeutes.
I a été appuyé qu’un tel outil s’accorde avec les besoins des professionnels sur le terrain. Cela
nous a mené a nous interroger sur un projet de validation frangaise du TSP. Celui-ci n’a pu étre
réellement entame, le TSP subissant actuellement un processus de révision, mais les étapes clés

de processus de traduction et d’adaptation transculturelle ont été décrites.

Au terme de ce travail d’initiation a la recherche, il apparait nécessaire que ce processus de
validation puisse étre conduit. Un travail d’analyse de la version prochainement disponible sera

nécessaire puis les étapes du protocole pourront étre appliquées.

La version francaise du TSP pourrait étre utilisée par des ergothérapeutes qui aujourd’hui
accompagnent des étudiants avec un trouble de la santé mentale inscrits a I’Université. 1l serait
également pertinent de présenter cet outil aux services de santé universitaire ou a des services
specifiques tels que le dispositif Aspie Friendly. Le TSP pourra appuyer I’expertise de

I’ergothérapeute dans ce travail mené pour I’inclusion dans I’enseignement supérieur.
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Annexe 1 Code taxonomique du rendement occupationnel (Townsend et al., 2008)

Figure 1.1

Le code taxonomique du rendement occupationnel’ (CTRO-TCOP)

Niveau de
complexité Définition Exemple
Occupation Une activité (ou ensemble d'activités) qui est réalisée Comptabilité
avec une certaine constance et régularité; qui apporte
une structure et a laquelle est accordée une valeur et une
signification par des individus et une culture.
Activité Une série de taches avec un aboutissement spécifique ou un  Préparation d'un rapport
résultat qui est plus important que toute tache constituante. financier (rédaction de
+ rapports)
Tache Action ou série d'actions ayant un aboutissement ou un Imprimer le rapport
+ résultat spéecifique.

Action Un ensemble de schémes de mouvements volontaires ou  Pliage, se souvenir de la
des processus mentaux utiles et observables (tels que signification des chiffres
agripper, maintenir, tirer, pousser, tourner, s'agenouiller,
se tenir debout, marcher, penser, se souvenir, sourire,
macher, cligner de |'ceil, etc.).

Mouvement L'activation simple d'un muscle ou d’une activité mentale  Flexion, I'écoute
volontaire ou (tels que : la flexion, I'extension, |'adduction, 'abduction,

processus  la rotation, la supination, la pronation, le clignement, la

mentaux  memoire, |'attention, la concentration, le balayage, etc.).

“Tous les niveaux de rendement sont favorisés par les composantes cognitives, physiques et affectives du
rendement. La spiritualité subsiste,

(adapté de Polatajko et al.,, 2004; et Zimmerman, Purdie, Davis, et Polatajko, 2006)




Annexe 2 Modele Personne-Environnement-Occupation (Law et al., 1996)

Figure 1b
Depiction of the Person-EnvironmentOccupation Model of Occupational Performance across the lifespan illustrating
hypothetical changes in occupational performance at three different points in time
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Annexe 3 Evolution des effectifs dans 1I’enseignement supérieur (Les effectifs d’¢tudiants dans
le supérieur en 2019-2020 en progression constante, 2020)

TABLEAU 1 - Evolution des effectifs de I'enseignement supérieur (en milliers), hors inscriptions simultanées Licence-CPGE

Evolution 2019

En milliers 1980 1% 2000 2005 2010 2015 |2016(5) 2017 208 2019 welle  (Péri
brute univ.

(en%)  2020)

Universités (1) 8581 11599 13968 14217 14206 15522 | 15689 15848 16149 16354 13 16751
dont préparation DUT 537 73 1169 1126 1157 1162| 1166 1168 1197 1206 07 1206
dont ingénieurs (yc en partenariat) 83 10,5 232 25,6 239 285 29,7 299 31.0 31.8 25 462

Formations d'ingénieurs
(hors universités yc en partenariat)

STS et assimilés (2) 679 1993 2389 2304 2422 2561 | 2572 2566 2626 2625 0.0 2625
CPGE (3) 40,1 64,4 703 748 799 859 86,5 865 85,1 85,1 -0,1 85,1

Ecoles de commerce, gestion
et comptabilité (hors STS)

31,6 471 734 825 1016 180| 1228 1289 1332 1358 19 1213

15,8 46,1 634 884 1213 1362 1521 1741 1874 1992 63 199,2

Ecoles paramédicales et sociales (4) 91,7 744 934 1317 1374 135,2 135,1 1348 1386 138,6 0,0 1381
Autres formations 758 1257 2242 2538 1963 2262 | 2320 2568 2601 268,8 33 2440
Ensemble 11811 17171 21603 22833 22932 25098 | 25545 26224 26820 27253 16 27253
dont privé 2241 2774 3337 41,0 4506 4742 5207 5421 5627 38 562,7
dont étudiants étrangers 161,1 1746 2657 2843 3083| 3223 3415 350 3701 34 3701

1.'Y compris Lorraine

2.Y compris Mayotte, devenu un DOM 2 partir de 2011.

3. Les effectifs d'étudiants en dipléme d'études c les etfi ieres ont &8 a5 en CPGE avant 1990 et avec les autres établissements et formations ensuite.

4. Données provisaires en 2019-2020 pour les formations paramédicales et sociales (reconduction des données 2018-2019).

5. Des opérations d'identification d'établissements manquants et d'extension de la couverture du systéme d'informations individualisé (auparavant fondé sur des données agrégées pour certains
établissements) ont &té mises en ceuvre depuis la collecte 2016-2017 (encadré Sources, champs et définitions).

Champ : France métropolitaine + DROM

Sources : MESRI-SIES, Systémes d'information SISE et Scolarité, enquétes menées par le SIES sur les établissements d'enseignement supérieur, enquétes spécifigues
aux ministéres en charge de I'agriculture, de la santé, des affaires sociales et de la culture
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Annexe 4 Schéma de I’enseignement supérieur (Schéma des études supérieures en France,

2020)

v




Annexe 5 Classification des Troubles Envahissants du développement selon la CIM-10 (OMS,
2009)

v F84 Troubles envahissants du développement
F84.0 Autisme infantile
F84.1 Autisme atypique
F84.2 Syndrome de Rett

F84.3 Autre trouble désintégratif de I'enfance
F84.4 Hyperactivité associée a un retard mental et
a des mouvements stéréotypés

F84.5 Syndrome d'Asperger

F84.8 Autres troubles envahissants du
développement

F84.9 Trouble envahissant du développement, sans
précision



Annexe 6 Classification des Troubles Envahissants du développement selon la CIM-11 (WHO,

2020)

v Neurodevelopmental disorders

>
4

v wr w W

6A00 Disorders of intellectual development
6A01 Developmental speech or language disorders

6A02 Autism spectrum disorder
6A03 Developmental learning disorder
6A04 Developmental motor coordination disorder

6A05 Attention deficit hyperactivity disorder
6A06 Stereotyped movement disorder

8A05.0 Primary tics or tic disorders

6E60 Secondary neurodevelopmental syndrome
6AQY Other specified neurodevelopmental
disorders

6A0Z Neurodevelopmental disorders, unspecified

Vi



Annexe 7 Classification des Troubles du spectre de 1’autisme selon la CIM-11 (WHO, 2020)

¥ 6A02 Autism spectrum disorder
6A02.0 Autism spectrum disorder without
disorder of intellectual development and with
mild or no impairment of functional language
6A02.1 Autism spectrum disorder with disorder
of intellectual development and with mild or no
impairment of functional language
6A02.2 Autism spectrum disorder without
disorder of intellectual development and with
impaired functional language
6A02.3 Autism spectrum disorder with disorder
of intellectual development and with impaired
functional language
6A02.5 Autism spectrum disorder with disorder
of intellectual development and with absence of
functional language
6A02.Y Other specified autism spectrum
disorder
6A02.Z Autism spectrum disorder, unspecified
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Annexe 8 Critéres diagnostiques du trouble du spectre de I’autisme selon le DSM-5 (APA,
2016)

Trouble du spectre de 'autisme

Trouble du spectre de I'autisme
Critéres diagnostiques 299.00 (F84.0)

A. Deficits persistants de la communication et des interactions sociales observés dans des
contextes variés. Ceux-ci peuvent se manifester par les éléments suivants, soit au cours
de la période actuelle, soit dans les antécédents (les exemples sont illustratifs et non
exhaustifs ; se référer au texte) :

1. Deficits de la réciprocite sociale ou émotionnelle allant, par exemple, d'anomalies de
I'approche sociale et d'une incapacite a la conversation bidirectionnelle normale, a
des difficultés & partager les intéréts, les émotions et les affects, jusqu'a une incapa-
cité d'initier des interactions =ociales ou d'y répondre.

56 Troubles neurodéveloppementadn

2. Deéficits des comportements de communication non verbaux utilisés au cours des
interactions sociales, allant, par exemple, d'une intégration défectususe entre la
communication verbale et non verbale, & des anomalies du contact visusl et du
langage du corps, 4 des déficits dans la compréhension et l'utilization des gestes,
jusqu'a une absence totale d'expressions faciales et de communication non verbale.

3. Deéficits du développement, du maintien et de la compréhension des relations, allant,
par exemple, de difficuliés 4 ajuster |2 comportement 34 des contextes sociaux
variés, i des difficultés & partager des jeux imaginatifs ou & se faire des amis, jusqu'a
I'absence d'intérét pour les pairs.

Specifier la sévérnté actuelle :

La sévérité repose sur 'importance des déficits de la communication sociale
et des modes comportementaux restreints et répétitifs (cf. tableau 2).

B. Caractére restreint et répétitif des comportements, des intéréts ou des activités, comme
en témoignent au moins deux des ééments suivants soit au cours de |a période actuelle
soit dans les antécédents (les exemples sont illustratife =t non exhaustifs ; se référer au
texte) :

1. Caractére stéréotype ou répétitif des mouvements, de I'utilisation des objets ou du
langage (p. ex. stéréotypies motrices simples, activités d'alignement des jouets ou
de rotation des objets, &cholalie, phrases idiosyncrasiques).

2. Intolérance au changement, adhésion inflexible 4 des routines cu 4 des modes
comportementaux verbaux ou non verbaux rtualisés (p. ex. détresse extréme
provoqués par des changements mineurs, difficulté & gérer les transitions, modes
de pensée rigides, ritualizsation des formules de salutation, nécessité de prendre le
meme chemin ocu de manger les mémes aliments tous les jours).

3. Intéréts extrémement restreints et fixes, anormaux soit dans leur intensité, soit dans
leur but (p. ex. attachement & des objets insolites ou préoccupations & propos de ce
type d'objets, intéréts excessivement circonscrits ou persévérants).

4. Hyper ou hyporéactivité aux stimulations sensorielles ou intérét inhabituel pour les
aspectz senzoriels de I'environnement (p. ex. indifférence apparente i la douleur
ou i la température, réactions négatives i des sons ou & des textures spécifiques,
actions de flairer ou de toucher excessivement les objets, fascination visuelle pour
les lumigres ou les mouvements).

Specifier la sévérnté actuelle :

La sévérité repose sur 'importance des déficits de la communication sociale
et des modes comportementaux restreints et répétitifs (cof. tableau 2).

C. Les symptomes doivent &tre présents dés les étapes précoces du développement (mais
ils ne sont pas nécessairement pleinement manifestes avant que les demandes sociales
n'excédent les capacités limitées de la personne, ou ils peuvent &tre masgqués plus tard
dans la vie par des stratégies apprises).

D. Les symptdmes occasionnent un retentiszement cliniquement significatif en termes de
fonctionnement actuel social, scolaire/professionnel ou dans d'autres domaines impor-
tants.
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E. Cestroubles ne sont pas misux expliqués par un handicap intellectuel {trouble du déve-
loppement intellectuel) ou un retard global du développement. La déficience intellec-
tuelle et le trouble du spectre de I'autisme sont fréequemment associés. Pour permetire
un diagnostic de comorbidité entre un trouble du specire de I'autisme et un handicap
intellectus, I'altération de la communication sociale doit &tre supérieure i ce qui serait
attendu pour e niveau de développement général.

N.B. : Les sujets ayant, selon le DSM-IV, un diagnostic bien établi de trouble autistique, de

syndrome d'Asperger ou de trouble envahissant du développement mon spécifié doivent

recevoir un diagnostic de trouble du spectre de I'autizme. Chez les sujets ayant des déficits
margués de la communication sociale mais qui ne répondent pas aux autres critéres du

Trouble du spectre de I'autisme &7

trouble autistique, I'existence d'un trouble de la communication sociale (pragmatique) doit
&tre congidénée,
Specifier si :
Avec ou sans déficit intellectuel associé
Avec ou sans altération du langage associée
Asszocié i une pathologie médicale ou génétique connue ou i un facteur environ-
nemental (Note de codage : Utilizer un code additionnel pour identifier la pathologie
associee.)
Aszszocié i un autre trouble développemental, mental ou comportemental (Note de
codage : Miliser un ou des codes additionnels pour identifier les troubles développe-
mentaux, mentaux et comportementaux associas.)
Avec catatonie (se référer aux critéres de la catatonie associée 4 un autre trouble men-
tal, ef. p. 146 pour la définition) (Mote de codage : Utiliser le code additionnel 293.89

[FE.1] pour la catatonie associée au trouble du spectre de I'autisme pour indiquer la
présance d'une catatonie comorbide).




Annexe 9 Repartition des étudiants en situation de handicap dans les filieres post-bac (MESRI
& DGESIP, 2017)

Répartition des étudiants handicapés et de la population générale dans les établissements en 2017 :

REPARTITIONS PAR Etudiants Po
FORMATIONS ET handicapés éné:)ale
ETABLISSEMENTS P 8

Lycées : CPGE et STS 4.4% 16,6%

UNIVERSITES 91,2% 78,22%
hors Ingénieurs

ECOLES D'INGENIEURS
1,7% 1,69%
PUBLIQUES en université °

ECOLES D'INGENIEURS

PUBLIQUES hors 2,2% 2,6%
université
Toutes écoles ingénieurs 3,9% 4,3%

AUTRES ECOLES 0,5% 0,9%




Annexe 10 Répartition des étudiants en situation de handicap a I'Université (MESRI &
DGESIP, 2017)

2017 L1 L2 L3 M1 M2 doctorat
pop générale 32% 18% 17% 14% 13% 6%
Et”d‘?"‘s. 36% 22% 19% 15% 8% 1%
andicapés
ESH TV 34% 21% 18% 17% 9% 2%
ESH TA 30% 18% 19% 18% 12% 2%
ESH T™M 33% 20% 19% 16% 10% 1%
ESH TSA 44% 21% 17% 14% 4% 0%
ESH T Psy. 37% 24% 18% 14% 6% 1%
ESH T Visc. 33% 22% 20% 15% 9% 1%
ESH TLP 39% 24% 18% 13% 7% 0%
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Annexe 11 Activités du référent handicap (MESRI, 2019)

-« Impulser et coordonner I'ensemble des actions du volet étudiant de la stratégie

handicap de I'établissement (schéma directeur handicap)

- Participer a l'orientation avant I'entrée dans I'enseignement supérieur et pendant le

parcours

- Mettre en place I'accueil, I'information et I'accompagnement des étudiants en situation

de handicap en assurant la coordination entre les différents acteurs concernés
- Analyser avec I'étudiant ses besoins de compensation

- Mobiliser et coordonner I'équipe plurielle pour [I'élaboration du plan

d'accompagnement de I'étudiant handicapé (PAEH)

- Participer a la mise en ceuvre du PAEH et assurer le suivi individuel des étudiants en

collaboration avec I'équipe plurielle

- Représenter I'établissement pour tous les sujets concernant les étudiants en situation de

handicap
- Contribuer a la formation de la communauté universitaire sur le handicap
- Coordonner les activités du service, gérer les moyens humains et financiers

- Préparer et recueillir les éléments nécessaires a I'évaluation de la politique nationale
du handicap et de celle de I'établissement » (MESRI, 2019)
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Annexe 12 Approche par méthode mixte utilisée par C. Nolan pour 1’élaboration du TSP

(Nolan, 2011)

Sequential Exploratory Mixed Method Approach

Stage One

1. Focus Groups with Expert therapists to
explore the difficulties and concerns of students
as experienced and observed by the therapists
and reflective journal. (Qualitative Approach)

5 month period (May 06 - Dec 06)

2. Interviews with students who had used the
profile, (Qualitative Approach)
9 month period (March 07 to March 08)

3. Focus Groups and Interviews- Follow up
focus groups and interviews one and two years
on. (May, June 07 and June, August 08)

/S.ta.qg_lm

Testing of the Profile with students and the
refinement of the tool. (Quantitative Approach)
(Construct Validity and Reliability Studies).

S

/ Concurrent \

Study
A separate
study was
undertaken by
Occupational
Therapy
Students on the
Undergraduate
programme
using a modified
version of the
Trinity Student
Profile (TSP) to
explore the
types of
concerns that
university
students
experienced.
This study was
conducted from
May 2007 to
December 2007
and it also
helped to refine
the items in the
TSP. Data from
this study was
input into the
SPSS
programme to
enable
comparisons be
made between
qgroups of

\students. /
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Annexe 13 Trinity Student Profile

4.1.11. PART TWO ~ FINAL VERSION OF THE TRINITY STUDENT PROFILE
USED IN THE FIELD TESTING

o l\// Trinity College Dublin
B Unilink Service VERSION 11

Trinity Student Profile

Part One: Personal Details
Student Number: = ——

Faculty

Referral Source: Year:
Tutor

Disability Officer

Psychiatrist / GP

Other

Other Services
Times of week that suit you to meet:

Date of first Meeting:
Are you availing of other services
within your course

Subject Tuition

Post — Graduate
Student Aides
Teaching
Assistants
Tutorials
Subject Help
Websites |

Other 7 . |

XV



INSTRUCTIONS FOR USE

There are four more parts to this form. The purpose of this form is to gain an
understanding from your perspective of your college experiences to date and to try
and identify areas of college life that are presenting as a difficulty for you.

Section two asks questions about your current college experience and areas that
you may be experiencing some difficulty.

Section three is designed to ask you about your previous college experiences and
work history. If you are In first year then parts of this section may not be relevant
to you. If so just go on to the next section.

Part Four asks specific questions about your course content to date as well as any
deadlines you have to meet, over the three terms Michaelmas, Hilary and Trinity.
The objective of this section is to gain an understanding of your course and the
deadlines and standards that you are required to meet. Some of this Information
may be found in your course handbook and some may not be available to ycu as of

yet. If you do not know your course requirements just move on to the next section.

Section Five is a list of concerns for students. These are broken down into
concerns that you may have about yourself and your ability to manage both the
academic and sccial structures (Person), concerns about the managing the
demands of the university system and the social life of being a student
(Environment), and concerns you may have about managing the job of being a
student (Occupation). You will be asked to rate the level of difficulty you are
experiencing and also how Iimportant it is for you that we work on this with you in
the Unilink programme. By rating the items you will help us identify and
prioritise the items you perceive to be a problem and that you most want
to work on. This will enable us to make an appropriate plan of action to tackle the
Issues.

All the information on this form will be treated confidentially. What is meant by that
is that no information on this form will be shared with others unless you indicate
otherwise. We will ask you for a copy for our records so that we may track any
changes and in keeping with best practice.

XV



PART TWO: Present College Life

1 What areas of college life, academic or
otherwise do you feel that you are
managing well?

2 What do you like to do outside of
academic work, either within or outside
college? For Example: Hobbies or
Interests

3 Do you work outside of college and how
many hours do you work?

Details

PART THREE: Previous Experience

4 Have you started any other 3 level
course?

5 Did you complete it?

6 Have you repeated any years in your
present course?

7 Have you taken a year out from studying
and what did you use the year for?

Details

8 Tell me about your college experience to date in Trinity?

g Tell me about your work experience to date

XVI



PART FOUR: Course Content

10 Describe your course including subjects, course requirements and deadlines. This
information can be found in your course handbook.

Term: Subjects Essay: Assignments. Exams: Deadlines
Projects: Lab Work etc..

Michaelmas
Term:

Hilary
Term:

Trinity
Tem:

11 Which subjects are do you find the most difficult? Highlight the subjects in the table
above or place an astrix beside them.

12 Can you describe why you are
expenencing difficulties with that subject?

XVII



PART FIVE: List of Concerns and Expectations

For each of the items listed below, rate the level of the difficulty and how important is it

for you to work on this item in Unilink

Difficulty: 0 = not difficult at all, 5 = experience great difficulty.

Importance: 0= notimportant at all, 5 = very important to me

PERSON - Managing Yourself
and Others

Lectures, Seminars and
Tutorials, Lab Work,
Attachments/Placements

Being on time for College (lectures, labs

etc.)

Concentrating during lectures and
tutorials

Understanding the content of lecture

Retrieving Information/Books

‘Writing Essays, Projects and Reports

........................................................................................................................

................................................................................................

Handing up work on time

Understanding your departments
expectations/standards (eg. Length, style

...............................................................................................................................

...............................................................................................................................

Level of Difficulty  How Important is it
with the item for you to work on
this item in Unilink
DO aER0 1 2 3 4 5
09 23450 12 345
T 23450 1273 %78
B R
RO 2t a 5012345
01 2 3 4 5:0 1 2 3 4 5
0123 S0 12 A
--é.-.-1 2----35---4----5..-}-0 1 2....3....4 5
UiniarZaasadaox 0 1 2 3 4 5
a2 adEns0 1 2 3 4°5
0 2o ase 0 1 2 3 4 5
Don2 3450 1 2 3 4 5

................................................................................................................
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Remembering what | have studied

L L L Lt T T R Lt L e Lt P

.............................................................................................

Deciding which question todo

Recalling Ma_terial -

Managing panlc and "wnter’s block"

”Managmg fear that I may fanl exams i

Life Skills

.Maklng daytOdaydeqs'ons cassssssssanssnninn

5:0 1 2 3 46§
5§:0 1 2 3 4 5
9:0 1 2 3 4 5

...............................................................................................................................

Managing anger

o

N

w

B

(£,]
o
-
N
w
B
w

cesesssemssssseseste et B L T RO cssvstsinnsasbnnnsscnnvnnn csmen

g & O i

"Managlng anxuety

oio

(CHN)

wiw

FSEFS

mgu

e e e e e e e e e S e e N e e NS s e AN e e A4S AsEeE e sceeeeteeateeenseneeetaine e

Maintaining good mental
‘stamina/endurance

Swilching off and relaxing

‘Being Confident

126
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Level of Difficulty | How Important is it

ENVIRONMENT - Managing the with the item for you to work on
University System and its Social this item in Unilink
Environment

Difficulty: 0 = not difficult atall, 5=

experience great difficulty. ‘

Importance: 0 = not important at all, 5 = very

ADPORERIOMS. .. - i
PHYSICAL - Lectures, Seminars and
Tutorials, Library, Lab,
Placement/Attachments(please
circle which one applies to you) :

oot ddartirteeintonoritn sl addsmiom i Ak L8 012345,012345
Tolerating external distractions € g. noise :
light :

. T e L R E N Py PRUIL R Tl 012345012345
Managing lab / placement environments :

BN e donl Saeil mn e reoabeoaridan /e 012345012345
Using Computers :
i T

Getiing to the exam hall "0 T 28 4 U580 172 84S
Social :

T Ry s peop\e B T e R
Gefting involved in societies 0 1 2 3 4 5:0 1 2 3 4 5

“Communicating with people 01 2 34 5:0 1273745

Eotablidh i sbtdabtl Bl i 1oL SNSRI e e
Communicating with my supervisor :

R RSN aN Haiduiioard B s A SRS e 12345,012345
Communicating with other students :

S AR Sl M AR ST RSO, e R
Making friends within college

“Making friends outside college DRI RONG WANER 0 1 2 3 4 65

"Managing flatmates/housemates 0 1 2 3 4530 1 2 3 4§

Wdanaging family I AT AT TR B0 AR
Managing student support services DRSNS e 0 1 2 3 4 5

“Managing Tutor system ORI NMNEE 0 1 2 3 4 5
e R aass

"Managmg funanceslbnlls T e e 2 501234 5
Managmg nutnbonal needs AR 1234501234 5
Managing any medicaton =~ 0 1 2 3 4 5:0 1 2 3 4 §

‘Managing alcohol intake 0L 208460 1 2 3 4 5
Managing / avoiding other substances 0 1 2 3 4 5:0 1 2 3 4 5

“Managing shopping, housework etc. 0 TR A0 2 s

127
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OCCUPATION - Managing the
Job of Being a Student

Difficulty: 0 = not difficult at all, 5 =
experience greal difficulty

Importance: 0 = not important at all. 5 = very
important to me

~ Level of Difficulty

with the item

How Important is it
for you to work on
this item in Unilink

..............................................................................................

...............................................................................................................................

...............................................................................................................................

Working in groups »

Doing presentations
Listening to others / peers

THlking 0 cAers A WO s
Asking for help

.............................................................................................................................

Dealing with time pressures and
deadlines

Goal - setting

o

-
N
w
E N

...............................................................................................................................

Dealing with work overload

Lab Work, Field Trips,
Attachments/Placements

Doing practical work
Managing work load

Completing Reports

-----

Writing Essays, Projects and Reports

128
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Structuring and planning the essay or
project

Getting down to writing

Continuing writing, avoiding “writer's

block”

R R S b s sl e
Finishing the work :
............................................. e
Referencing

Studying

Writing study notes
Exams

Staying and doing the exam

_Eaancig colmpaworkand e SRR e 0 1 2 3 4 5.
Mansgingmy freetme T IOMIMERAENRN 0 1 2 3 45

129
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What are your expectations for your
course and college life?

Academically

Socially

Personally

E30
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PART Six: Goal Setting

In this section we will work tagether in making a plan to tackle the issues that you have
identified above. We will complete this as we go along.

Consent:

| agree that if | become unwell while engaged in the Unilink project, that
the organisers have permission to contact the original referring agency
and the health services in college.

Student Signature: Date:

Staff Signature: Date:

XXIV



Annexe 14 Exemple d’adaptation du Guide d’aide a 1’évaluation des besoins de 1’étudiant pour
un éudiant présentant des TSA (Exemple d’adaptation du Guide d’aide a I’évaluation des
besoins de 1’étudiant pour un étudiant présentant des Troubles du Spectre de 1’ Autisme, s. d.)

Exemple d’adaptation du Guide d’aide a
I’évaluation des besoins de I'étudiant
pour un étudiant présentant des
Troubles du Spectre de 'Autisme

Introduction :

L'analyse des besoins de I'étudiant en situation de handicap est une étape majeure et incontournable
dans le processus d’accueil et d'accompagnement. C'est grace a une analyse la plus exhaustive
possible de la situation que les modalités d'accompagnement proposées dans le PAEH (Plan
d'Accompagnement de I'Etudiant en situation de Handicap) seront les plus adaptées a I'étudiant et
lui donneront toutes les chances de réussite, A travers cette analyse, il s"agit de révéler aussi bien les
difficultés que I'étudiant pourrait rencontrer que les éléments qui lul seraient facilitateurs. Chaque
situation doit étre considérée comme unigue de par le vécu, Ia personnalité, le contexte de vie de la
personne et en fonction de la filiere, du niveau de formation et de Fétablissement choisis. Si le guide
d'aide & I'évaluation présente les différents domaines qui peuvent étre explorés avec 'étudiant, il

doit nécessairement étre adapté  chague étudiant et 3 chague contexte.

Le document proposé est un exemple d'adaptation du guide d'aide a I'évaluation des besoins pour
les étudiants présentant des troubles du spectre de I'autisme (TSA) mais chaque situation reste
singuliére Il ne s"agit donc pas de rechercher les besoins ni les modalités pour y répondre dans « une
liste établie & partir des conséquences des troubles du spectre de I"autisme ». L'objectif est de mettre
en lumiére les difficultés de I'étudiant concerné dans le cadre de sa formation en tenant compte des
conséquences de ses TSA mais également de difficultés liées 3 d'autres troubles ou encore des
maodalités que I'étudiant a déja utilisé avec succes. De plus, les conséquences des troubles peuvent
étre trés variables, elles doivent étre évaluées pour chacun afin de proposer des réponses sans
risquer de réduire I'autonomie, ni de contraner les souhaits de I"étudiant.

Pour ce qui concerne plus particuliérement le projet professionnel, pour les personnes présentant
des TSA, de nombreux stéréotypes subsistent encore pour ce qui concerne les domaines qui leurs
seralent les plus adaptés. Il est essentiel de velller a respecter le cholx de I'étudiant ou, 5'il n'a pas de
projet précis, de I'aider & le définir sans apriori et en collaboration avec les services compétents dans
ce champ. En effet, les futures conditions de travail dolvent pouvoir étre adaptées en fonction des
besoins dans tous les domaines et pour toutes les personnes en situation de handicap qui en exprime
le besoin

Composition de I'équipe plurielle pour les étudiants présentant des TSA

L'équipe plurielle, élément cié dans le dispositif daccuell et d’accompagnement des étudiants
handicapés, a pour mission fondamentale de conseiller et d'accompagner les étudiants dans leurs
demandes de compensation au handicap et d'instruire ces demandes, dans toutes les dimensions
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pouvant relever de I'Université. Composition de I'équipe plurielle 2 minima : le médecin désigné par
Ia CDAPH, le référent handicap, I'étudiant et un référent pédagogique de Ia formation ou de Ia
composante.

Il est important de souligner [a nécessité de tenir compte des spécificités des étudiants présentant
des TSA pour constituer I'équipe plurielle qui sera en charge de réaliser I'analyse des besoinseny
associant des professionnels dont I'expertise est reconnue. En 2017, 90 % des établissements
interrogés précisaient mobiliser une équipe plurielle spécifique pour I"analyse des besoins de ces
étudiants : 53% assocent le CRA régional, 43% un membre de I3 famille, 42% un représentant d’une
association spécialisée sur I'autisme , 38% un représentant du médico-social, 14% un médecin avec
une expérience renforcée sur le sujet ou un médecin suivant I'étudiant hors de I'établissement, 10%
un membre d'une équipe de recherche de I'établissement ou d'un établissement proche dont le
sujet de recherche est I'autisme.

Le référent handicap de I'établissement réunira cette équipe plurielle avec I'étudiant,
consécutivement a la rencontre de celui-ci avec un médecin désigné par la CDAPH, en tenant

compte des modalités de collaboration entre services handicap et services de santé universitaire.

Le guide adapté aux TSA et le guide d'aide a I'évaluation des besoins des étudiants en situation de
handicap

Ne sont repris dans le document ci-dessous que les rubriques qui nécessitent une vigilance
particuliére au regard des spécificités des TSA. Le recours 3 d'autres rubriques du guide d'aide 3
I'évaluation peut étre nécessaire pour s'adapter a tous les besoins de I'étudiant notamment en cas
de troubles associés.

Les informations générales sur I'utilisation d'un tel outil dans le cadre de I'accompagnement de
I'étudiant dans I'enseignement supérieur sont déclinées dans le guide d'aide & I'évaluation des
besoins de tous les étudiants en situation de handicap. Il est vivement conseillé de prendre
connalssance du guide déja proposé afin de contextualiser le questionnement adapté aux
étudiants présentant des TSA proposé ci-aprés.

Quels sont les champs a explorer pour analyser les besoins de
I'étudiant présentant des TSA ?

L'objectif de I'analyse étant une meilleure anticipation des besoins au cours de 'année universitaire
et la mise en ceuvre de modalités les plus adaptées, toutes les périodes du cursus devront étre
explorées aussi bien dans leur nature que dans leur organisation, La grande diversité des
établissements, des types et modalités d’enseignements proposés, ne peut permettre de donner une
liste exhaustive des champs & explorer.

Le cholx a été fait :
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- de citer les principaux champs qui peuvent étre sujets 3 échanges avec I'étudiant et pour chacun
d'eux, d’expliquer I'intérét des informations qui pourraient étre collectées ;

- de ne pas proposer de questionnaire type afin de ne pas limiter les echanges avec I'étudiant 3 une
série de questions/réponses dont une partie ne le concernerait pas et qui pourrait conduire 3 un
entretien long, infructueux et impersonnel. Les échanges avec I'étudiant doivent donc conduire 3
faire I'analyse des besoins de fagon individuelle sans apriori. I est en effet essentiel de ne pas
omettre d'autres difficultés rencontrées par I'étudiant et qui ne seraient pas les conséquences de
ses troubles mais qui pourraient néanmoins augmenter |a situation de handicap - |a collaboration
étroite service de santé et service handicap est alors essentielle ;

L'objectif est d'éviter de proposer 2 I'étudiant des « recettes qui ont souvent fonctionné pour
d'autres étudiants présentant des troubles similaires » mais qui ne sont peut-étre pas adaptées a sa
propre situation. Par exemple, les modalités d’accompagnement peuvent étre différentes selon que
le diagnostic ait été posé récemment ou non, selon I'intensité des troubles ou encore si d"autres
troubles sont en jeu.

- de chercher a évaluer le degré d'autonomie de 'étudiant et d'examiner avec lul tous les facteurs
facilitant le déroulement de ses études et les obstacles qu’il pourrait rencontrer. En effet, I'objectif
n'est pas de sur-accompagner au risque de réduire I'autonomie. En outre, toute I'expérience et les
outils de compensation que I'étudiant maitrise sont importants 3 considérer.

Enfin, certains étudiants ayant acquis suffisamment d"autonomie n'ont pas besoin
d'accompagnement mais il est important de leur proposer un suivi par le dispositif handicap qui
permettra de répondre a leurs besoins en cas de difficultés jusqu’alors non rencontrées et dont ils ne
soupgonnent pas 'existence tant qu'ils n'y sont pas confrontés. D'autres, conscients de leurs
difficultés, souhaitent néanmoins ne plus bénéficier d’accompagnement pour des raisons
personnelles. Il convient de respecter leurs souhaits tout en les informant de |a possibilité de réaliser
une analyse des besoins afin de mettre en place un accompagnement dés qu'ils le souhaitent.

Pour les échanges concernant les données générales, le parcours antérieur, et les projets
de formation et professionnel :

Se référer !

au guide d’aide a 'évaluation des besoins de I'étudiant en situation de handicap
a la fiche de liaison proposée au candidat sur parcoursup

A tout document antérieur en possession de I'étudiant

ou encore aux informations qui peuvent avoir été communiquées par les équipes ayant accompagné
I'étudiant dans son parcours antérieur.

Echanges permettant 'observation de Nautonomie de I'étudiant :

L'observation de I'autonomie de I"étudiant par le référent handicap compléte celle réalisée par les
professionnels de santé et en particuller le médecin du SSU ou tout autre professionnel sollicité. Elle
vise & considérer tous les aspects de la vie étudiante, dans !
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I'accés a linformation et 3 & communication

les déplacements

les activités en relation directe avec Iz formation choisie
son environnement universitaire.

L'observation devra étre réalisée en regard d'un étudiant « n'ayant pas de besoins spécifiques ». Il
ne faut jamais perdre de vue qu'un étudiant en situation de handicap est en premier lieu un
étudiant et qu'il se heurte par conséquent a toutes les difficultés induites par ce statut, cette
période de la vie. Le référent s’attache a discerner ce qui reléve spécifiqguement de sa situation de
handicap.

1 Autonomie dans l'acces a l'information et a la communication :

Dans ce domaine, il s"agit d’explorer en particulier les situations qui pourralent engendrer des freins
mais aussi de rechercher, s'ils existent, les facilitateurs pour la communication et pour Faccés a
Finformation. Dans tous les contextes au cours desquels I"activité est mise en jeu, il est important,
outre [ difficulté a effectuer I'activité, de tenir compte de la variable de fatigabilité.

Les questions ci-dessous ne sont ici que des exemples pour appréhender ce domaine :
Avez-vous des difficultés pour :

Entendre ou (et) comprendre ? En foce & foce ? Dans un groupe ?

Certains bruits vous génent-ils ?

Parler ou (et) se foire comprendre ? En foce a face ? Dans un groupe ?

Accéder aux informations, comprendre linformation ? Détailler les situations ou supports qui rendent
Vinformation difficilement accessible et pourquoi ?

Rester attentif ?

Avez-vous des difficultés pour prendre en notes en restant concentré, savoir ce qui est essentiel,
retranscrire des discours en fonction de la discipline ?

En fonction de certaines des difficultés évoquées ci-dessus, il peut étre utile de détailler les aides
humaines ou techniques possibles dans les différentes situations de communicotion.

2 Autonomie dans les déplacements :

Dans ce domaine il s'agit d'évoquer les répercussions des déplacemeants sur le suivi de la formation.
Les questions ci-dessous ne sont icl que des exemples pour appréhender ce domaine :

Avez-vous besoin d'étre accompagné dons le codre de vos déplocements :

vers 'établissement,

au sein de I'établissement,
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Annexe 15 Trame des entretiens exploratoires

Dans un premier temps, pouvez-vous vous présenter en abordant notamment votre expérience

aupres d’étudiants a I’Université avec un TSA sans DI associé ?

Au cours de votre expérience, quelles sont les principales problématiques rencontrées par les

étudiants avec un TSA sans DI associé ?

Dans ces différentes situations, quelles ont pu étre les ressources mobilisées pour

accompagner ces étudiants ?
Quelles limites avez-vous pu rencontrer dans cette expérience d’accompagnement ?

Pour I'évaluation des problématiques de ces étudiants dans 1’occupation « étudier a

I'Université », est ce que vous aviez recours a certains outils ?
Concernant le Trinity Student Profile, quelles en sont, selon vous, les apports et les limites ?

Dans quel cadre voyez-vous 1’utilit¢ de cet outil, et donc I’initiation d’un processus de
traduction et d’adaptation transculturelle, pour accompagner des ¢tudiants avec un TSA sans

DI associé ?
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Annexe 16 Courriel de contact des personnes interviewées

Bonjour XXXXX,

Je suis étudiante en troisieme année d’ergothérapie & I’IFE de Toulouse. Dans le cadre de mon mémoire d'initiation
a la recherche, j’aimerais m’entretenir avec vous au sujet de 1'accompagnement des étudiants a I'Université ayant
un trouble du spectre de l'autisme sans déficit intellectuel associé. Mon mémoire traite plus particulierement d'un
outil construit par un ergothérapeute en Irlande. Aprés de nombreuses lectures et avoir trouvé cet outil, je
m'interroge sur l'intérét de l'adapter a la pratique francaise. L'idée serait d'évaluer au vu de votre expérience, la
pertinence d'un tel projet.

L’entretien durerait une trentaine de minutes en fonction de vos disponibilités et pourrait se dérouler en fin de
semaine en soirée ou ce we ou la semaine prochaine en journée ou en soirée. Il pourrait se faire par téléphone ou
par visioconférence. En amont, je vous enverrai l'outil et des informations sur celui-ci.

Seriez-vous intéressée par cette proposition et disponible ?

Bien cordialement,

bonne journée,

ROUSSET Vinciane
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Annexe 17 Fiche explicative du TSP envoyée aux personnes interviewées

Le Trinity Student Profile (TSP)

Vincizane Rousset — IFE Toulouse, 2021 — Mémoire d'initiation a la recherche

1. Origine et construction

Le Trinity Smdent Profile (TSP) est un outil développé en 2011 par Clodagh Nolan
ergothérapeute du dispositif Unilink du Trinity College Dublin de I"Université de Dublin. Cet
outll est spécifique aux ergothérapeutes (Wolan, 2011). I comespond au « résultat dun
processus itérar étalé sur 6 ans impliguant des thérapeutes et des étudionts » [raduction
libre] (Nolan, 2011). Cet outil est spécifique aux ergothérapeutes.

Le TSP subit actuellement une réduction de 1'échelle. Une nouvelle version sera disponible

rapidement.

A, Dispositif Linilink

Le dispositif Unilink a été fondé en 2003 et intégré au service handicap (disability service) du
Trinity College en 2004 (Nelan, 2011). Clest un « service de soutien confidentiel et pratigue
en ergothérapie (OT) pour les éudianis ayant des troubles de santé mentale » [fraduction
libre] (Cuinn et al., 2014). En 2006, une branche dédise aux émdiants ayant un TSA sans DI
associé a éte développée. Le but du service est de « permetire a l'émdiant de développer des
compétences prafigues ef des stratégies pour nider a géver son role d'émdiant universitaire,
tant sur le plan scolaive gue social, et pour soutenir son intégration ef son engagement dans
Ia vie umiversitaire. » [traduction libre] (Quinn et al., 2014).

Entre les années umiversitaires 2004-2005 et 2009-2010, le nombre d’étudiants bénéficiant
d'un accompagnement par le service est passé de 21 a 146. En 2010, 24 de ces émdiants
avaient un diagnostic de Syndrome d*Asperger (Nolan, 2011). Depws 2008, « chague nowvel
[émdiant en] premiére année ayant divulgué un diagnostic de rouble de la santé mentale a

son enfrée a l 'Université est ovientd vers le service Unilink » (Nolan, 2011).

Le dispositif Unilink, comme le TSP s'adresse a 'ensemble des éudiants ayant un trouble de
la santé mentale. On retrouve done des émdiants avec les diagmostics swivants © dépression,
syndrome d’Asperger, trouble du déficit de l'attention avec ou sams hyperactivité, trouble
bipolaire, frouble anxieux, trouble du comportement alimentaire, psychose. phobie sociale,
syndrome de Gilles de 1a Tourette ete. (Nolan, 2011).
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B. Elaboration du TSP
Le TSP a été développé selon une approche cnténée. Celle-ci conceme les tests qu
définissent un critére ou un résultat que le client est censé atteindre. A I'inverse de tests &
référence nomative dans lesquels la performance de la personne évaluée est comparée a celle
d'un groupe de référence (Nolan, 2011).

Les objectifs de 1a thése de Nolan dédise a 1'élaboration du TSP ont été de mieux comprendre
les besoins pratiques des étudiants ayant des troubles de santé mentale ainsi que développer
un cutil permettant d’identifier et d’établir ces besoins chez les émdiants.

Pour ce faire, une approche par méthode mixte. mélant méthodes quantitative et qualitative. a
et smvie. La premiére étape de celle-ci a consisté en « lexploration des difficultés
quotidiennes par des thérapeutes experts en la matiére et le développement du contenu ef des
items a inclure dans le T5F ivalidité de comfenu) » [traduction libre] (Wolam, 2011). Elle a
permuis de développer les items du TSP Pour cela, des focus groups de thérapeutes experts et
des enfretiens suprés d'étudiants ont été condwmits (Melan, 2011). La deuxiéme étape de
I'approche a consisté a « appliguer, fester ef affiner Doutil avec les étudiants (validité de
consiruit et fidélité) » [traduction libre] (Molan, 2011) auprés d’étudiants de la population
cible mais également auprés d’étudiants de la population générale. En effet, ume étude
conduite sur les éudiants du Trinity Collzge a propos de leurs difficultés dans leur vie
étudiants (Dolan et al, 2008) a servi de comparaison entre la population émdife et la
population générale (Nolam, 2011). Pour cette étude, 974 étudiants de 'Université omt
complété une version adaptée du TSP meluant les parties 2. 3 et 4 (seulement la cotation du
niveau de difficulté) du profil (Nolan, 2011).

1. Description du TSP
Lea TSP est construit en & parties :

Déétails personnels (Personal Details)

(=

Vie universitaire actuelle (Present Collage Life)

3. Expénience antérieure (Previows Experience)

4. Contenus des cours (Course Content)

3. Liste des préoccupations et des attentes (List of Concerns and Expectations)
6. Définition d’objectifs (Goal Setting) (Nolan, 2011}
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A, Détails personnels (Personal Details)
Ici sont recensés les informations qui permettent d'identifier le client ; son numére étudiant,
sa faculté, comment il a été orlenté dans le service, les professionnels et autres services dont il
bénsficie d'un accompagnement etc. De plus est indiqué dans cette section également la date
du début du suivie et les préférences de I'émdiant pour les rendez-vous (Molan, 2011).

B. Vie universitaire actuelle (Present College Life)
Dans cette section, sont posées i 1'émdiant treis questions & propos de sa vie universitaire
actuelle. Cellas-ci ciblent les domaines que I'étudiant estime bien gérer, les activitds qu'il fait
en dehors du travail académique et un éventuel emploi étudiant (Nolan, 20117

C. Expérience antérieure (Previous Experience)
Cette partie est composse de questions i propes de 1" expénience universitaire précédente et les
expeniences professionnelles des étodiants (Nolan, 2011).

. Contenus des cours (Course Content)
Iei, I'étudiant est amené 4 décrire les cours qu’il swit & 1'Université ; leur sujet, les examens,
projets ou travaux les concernant et leurs échéances. L'étudiant doit ézalement indiquer la
matiere qu'll trouve les plus difficiles et en quoi celle-ci Iest (MNolan, 2011).

E. Liste des préoccupations et des attentes (List of Concerns ond Expectations)
L'émudiant doit coter ici, son mivean de difficulté & réaliser différentes activités et I'importance
de travailler ces difficultés an cours dn suvi. Le systéme de cotation est ime échelle de
Likertde 0a5:

- Pour la difficulté : 0 : « pas difficile du tout » (nof difficult ar all). 5 « trés grande
difficulté » (experience great difficulty)

- Powr I'importance : 0 : « pas important du tout» (nof important at alll, 5 « Tés
important » {(very important fo me) (Nolan, 2011

L'échelle comporte 77 items répartis dans des sous catégories des trois concepts du modéle
PEO:

« PERSONNE - Se gérer soi et les antres » (PERSON - Managing Yourself and Others) :

- Cowrs Magistraux, Séminaires et Travaux Dirigés, Travaux Pratiques, Stages
{Lactures, Seminars and Tutorials, Lab Work, Attachments/Placements)
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- Utliser les Bibliothéques et Obtenir les Informations (Lking Librarier and Getting
Information)

- Reédiger des Essais, des Projets et des Rapports (Wiifing Essays, Projecis, and
Reports)

- Etc.

Voici des exemples d'items de cette section : « Etre 4 I'heure 4 1"Université (cours magistraux,
travaux pratiques etc.)» (Being on fime for College (lectures, labs efc)); « Rendre les
travaux a temps » (Handing up work on fime) [ « Maintemir sa concentration en travaillant »
iMaintaining concentration during study) ; « Gérer le stress avant un examen » (Managing
the stress before an exam), “Gérer les conflits » (Managing conflits) etc. (Nolan, 2011).

« ENVIRONNEMENT - Gérer le Svstéme Universitaire et son Environnement Social «
(ENTIRONMENT - Managing the University System and its Secial Envivonment) :

- Social (Social)
- Compétences de la Vie Quotidienne (Life Skills)
- Ete

Woicl des exemples d'items: « Tolérer les distractions extémeures ex: bruit, homiére »
(Tolerating external distractions e.g noise, light); « Utiliser les ordinateurs» (Lsing
Computers) ; « Se faire des amus a I'Unaversité » Making fidends within College), « Gérer la
consommation d'aleool » (Managing alcohol intake) ete. (Nolan, 2011).

# DCCUPATION — Gérer le Rile d'Etudiant » (QCCUBATION — Managing the Job af
Being a Student) :

- Cours Magistraux, Séminaires et Travaux Dinges (Lectures, Seminars and Tutorials)
- Travaux pratiques, Excursions sur le Temain Stages (Lab Work, Field Trips,
Atntachments/Flacemenis)

Woici des exemples d'items : « Prendre des notes » (Taking notes) [ Travailler en groupes
iTWork in groups), Gérer la charge de travail (Managing workload) ; « Gérer son temps libre »
iManaging my free fimea) etc.

Enfin aprés cette cotation, 1'étudiant est amené a défimir ses attentes académiques, sociales et

personnelles pour ses cours et sa vie universitaire (Nelan, 2011).
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F Definition d'objectifs (Goal Setting)
Dans cette demiére section, "émdiant et 1’ ergotheérapeute vont défimir ensemble les objectifs
de "accompagnement en fonction des problématiques identifiées par "éudiant (Nolan, 2011).

.  Qualités métrologiques
Pour déterminer 1a validité et la fiabalité du TSP 153 profils d'étudiants ont &2 analysés. 13%
de ces éudiants avalent un diagnostic de syndrome d”Asperger (Nolan, 2011).

A, Validité de construit

La validité de construit a &8 déterminée par analyse factonelle 4 1'aide du logiciel SPSS 16V
Cette analyse a permis d’explorer les relations entre les différentes vamables et donc de
regrouper statistiquement celles associées entre elles. Pour chacume des trols composantes ;
Personne-Environnement-Occupation, 1" analyse factorielle a permis de déterminer le nombre
de dimensions en fonction des valeurs propres des composantes identifiées dans I'analyse. Les
dimensions ont été admises si leur valeur propre était supénieure a 1. Hwt dimensions ont 8té
identifiées pour la sous-échelle Personne, sept pour la sous-échelle Environnement et six pour
la sous-échelle Occupation. La rotation Varmax des sous-échelles a permus d'identifier les
items gqui composent chacume d’elles dans I'échelle originale (Nolan, 2011). Finalement, il
résulte de cette amalyse que « ces sous-échelles ef ces dimensions sont similaires aux
sous-échelles originales que le processus qualitafif a identifiée » [fraduction libre] (Nolan,
2011).

B. Fidélité
Concemant la fidelitd ; ou cohérence inteme, de [outil, celle-ci a été mesurée avec le
coefficient alpha de Cronbach. Tout item ayant obtenn un score supénieur a 0,30 a été inclus,
en considérant gquun score supéneur & .80 comrespond a wn haut miveau de fidelite. Tes
résultats ont montré une fidélité de 0,887 a 0,518 selon les sous-échelles. Il a également été

démontré que « [z profil est semsible muoe différences, de genre, de faculté [Art, Humanité et
Sciences Sociales ; Sciences Médicales [ Ingénierie, Mathématiques et Sciences], d'année
d'étude, de diagnostic et [a la différence avec un groupe d étudiants sains] » (Nelan, 2011).
Le TSP est done un outil, dont la fidélité et la validité ont £t vénfiées et qui s appule sur un
modéle conceptuel spécifique a 'ergothérapie. I1 permet d’établir des objectifs clairs avec
I'étudiant ayant un TSA sans DI associé pour travailler sur ses problématiques personnelles et
spécifiques dans un accompagnement en ergothérapie.
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Annexe 18 Formulaire de consentement envoyé a I’expert universitaire

Page 1 sur 2

ditaux de Toulouse

FEUILLET D’INFORMATION DE CONSENTEMENT A L'INTENTION DES INFORMATEURS CLES

Titre du mémoire d'initiation & la recherche Institut de Formation en Ergothérapie :
Inttiation d’'un processus de fraduction et d’adaptation transculturelle du Trinity Student Profile

Etudiante institut de Formation en Ergothérapie (IFE) de Toulouse :

Vinciane Rousset tner
Directeur mémoire : Maélle Biotteau

Présentation du feuillet d’information

Nous vous invifons @ participer & un projet de recherche portant sur lipitigiion d'un processus de fraduction et
d'adaptation transculturelle du Trinity Student Profile. Cependant, avant d'accepter de participer a ce projet de
recherche, veuillez prendre le temps de lire, de comprendre et de considérer attentivement les renseignements qui
suivent.

Ce formulaire de consentement vous explique le but de ce projet de recherche, les procédures, les avantages, les
risques et les inconvénients, de méme que les personnes avec qui communiquer au besoin.

Nature de I'étude
Mémoire d'initiation & la recherche — Entretien exploratoire
Objectifs de I'étude

Evaluer au vu de votre expénence, la pertinence d'un tel projet de traduction et d'adaptation transculturelle du Trinity

Student Profile.

Déroulement de la participation

Vous étes invité a collaborer & cette étude, car vous étes un expert de I'accompagnement d'étudiants avec un trouble du
spectre de 'autisme sans déficit intellectuel associé dans le cadre universitaire.

Participation volontaire et droit de retrait

Votre participation & ce projet est volontaire. Vous avez le droit de vous retirer du projet & tout moment sans subir de
préjudice.
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Confidentialité et gestion des données

Les renseignements recueillis lors de cette recherche seront traités de facon strictement confidentielle. Aucun résultat ne
sera nominatif, personne ne pourra vous identifier sauf si vous donnez votre accord dans le cadre d'entretien d'expert.
Un systeme de codes sur les enfretiens ou questionnaires sera utilisé & cette fin. Votre nom et tous les autres
renseignements permettant de vous identifier ne seront pas mentionnés.

Les questionnaires seront conservés dans une source informatique a laquelle seuls le (a) chercheur (e) principale et
I'lFE auront accés. Les bandes audio et vidéo seront conservés dans une source informatique & laquelle seuls le (a)
chercheur (e) principale et I'lFE auront accés.

Les résultats seront utilisés exclusivement par I'étudiant pour élaborer son mémoire et éventuellement I'écriture d'un
article scientifique.

Pour des informations supplémentaires

Si vous avez besoin d'éclaircissements sur le projet et sur les implications de votre participation, ou encore, si vous
voulez communiquer avec I'étudiant demandeur ou lui transmettre des documents, n'hésitez pas a contacter :

Signature

Je soussigné (e) (Votre nom en leffres majuscules) consens librement &

participer & la recherche infitulée : « ... ».

J'ai pris connaissance du formulaire et je comprends le but, la nature du projet de recherche.

Je suis satisfait (e) des explications, précisions et réponses que I'étudiant m'a fournies, le cas échéant, quant a ma

participation & ce projet.

Date :

Signature du participant ou de la participante

Date :

Signature de I'étudiante
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Annexe 19 Formulaire de consentement envoyé a I’ergothérapeute
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FEUILLET IINFORMATION DE CONSENTEMENT A L'INTENTION DES INFORMATEURS CLES

Titre du mémoire d’initiation a la recherche Institut de Formation en Ergothérapie :
Initiafion d'un processus de traduction =t d'adaptation transculturells du Trimty Student Profile

Etudiante institut de Formation en Ergothérapie (IFE) de Toulouse :
‘inciane Rousset
Directeur mémoire : Magls Binitsau,

Présentation du feuillet d’information

Mous wous invitons & padiciper & un projet de recherche portant sur Finiation d'un processus de traduction et
d'adaptation transculturelle du Tandy Sfiydent Profle. Cependant, avant d'accepter de participer 3 ce projst de
recherche, vewllez prendre le temps de lire, de comprendre et de considérer attentvement les renseignements qu
Suivent.

Cz formulaire de consentement vous explique l2 but de c= projet de recherche, l2s procédures, les avantages, les
risques et les inconvénients, de méme qus |es personnes avec qui communiguer au besoin.

Mature de I'étude

Mémoire dinitiation & la recherche — Entretien exploratoirg]

Objectifs de Métude

Evaluer au vu de voire expénence, la periinence d'un fel projet de traduction et d'adaptation transculturelle du Trndy

Sfudent Frofile.
Déroulement de la participation

ous &tes invité & collaborer & cette &fude, car vous étres un ergothérapeute expérimenté dans ['accompagnement
d'étudiants avec un trouble du spectre de Fautizme sans déficit intellectusl associe.

Participation volontaire et droit de retrait

‘Votre participation 3 ce projet est volontaire. Vous avez le droit de vous retirer du projet & fout moment sans subir de
préjudice.
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Confidentialité et gestion des données

Les renssignements recueillis lors de cette recherche seront traités de fagon strictement confidentielle. Aucun résultat ne
zera nominati, personne ne pourra vous wentifier sauf =i vous donnez voire accord dans e cadre dentretien d'expert.
lIn systémez de codes sur les entrefiens ou guestionnaires sera utiisé 3 cette fin, Votre nom et fous les aufres
ranseignements permattant de vous identfier ne seront pas menbonnés.

Les questonnaires seront conseriés dans une source informafique 3 laquelle seuls |z (a) cherchaur (2) principale et
fIFE auront accés. Les bandes audio et vidéo seront conservés dans une source informatigues 3 laquelle seuls le (3]
chercheur (g) principale 2t FIFE auront accés.

Les resultats seront uilbsés exdusivement par Fétudiant pour élaborer son mémoire et eventuellement Fecriture d'un
aticle scientifique.

Pour des informations supplémentaires

Si wous avez besoin d'éclaircizzements sur le projet et sur les implications de votre parficipation, ou encore, Si vous
voulez communiquer avec étudiant demandeur ou lui transmettre des documents, n'hesitez pas a contacter

Signature

Je soussigné (=) {Vofre nom en leffres mgjuscwes) consens lbrement &

parbiciper @ la recherche infitulée - o ... ».

Jai pris connaizzance du formulairs et je comprends ke but, la nature du_prolet de recherche.

Je sz safisfait (8) des explicabons, précizions et réponsss gue I'étudiant m'a fournies, le cas échéant, quant & ma

parbcipabon & ce projet.

Diate

Signature du participant ou de la paticipants

Date -

Signature de 'Etudiants
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Annexe 20 Courriel de contact a C. Nolan

Dear Mrs Nolan,

I am contacting you about the Trinity Student Profile that you design. | am an Occupational Therapy student, and
this year is my last year of bachelor in France. My final year dissertation is about University students with autism
spectrum disorder (ASD) without accompanying intellectual impairment. During the exploratory part of my
research, | discovered the Unilink service and the tool that you produce to establish some goals for the students.

I found this profile very interesting due to the facts that it is based on the PEO model and that the students are
asked to quote the importance, for them, of working the different items.

In this way, | would like to begin a process of translation and transcultural adaptation of the Trinity Student Profile
to use it in France. That is why | am contacting you. Firstly, to know if any translation in French has been already

made (I found none) or are in progress. Secondly to know your requirements for this process.

I have based my methodology on two articles:

Coster, W. J., &amp; Mancini, M. C. (2015). Recommendations for translation and cross-cultural adaptation of
instruments for occupational therapy research and practice. Revista de Terapia Ocupacional da Universidade de
S&o Paulo, 26(1), 5057. https://doi.org/10.11606/issn.2238-6149.v26i1p50-57

Wild, D., Grove, A., Martin, M., Eremenco, S., McElroy, S., Verjee-Lorenz, A., & Erikson, P. (2005). Principles
of Good Practice for the Translation and Cultural Adaptation Process for Patient-Reported Outcomes (PRO)
Measures : Report of the ISPOR Task Force for Translation and Cultural Adaptation. Value in Health, 8(2), 94104.
https://doi.org/10.1111/j.1524-4733.2005.04054.x

And, I will follow these steps:

* Secure translation

* Translation

* Back translation

* Development of final version

* Evaluation of the translated instrument

I am following my bachelor at the Toulouse Institut de Formation en Ergothérapie heading by Jean-Michel Caire,
Occupational therapist, CdS, PhD. Educational Science, Head of IFE - TOULOUSE and my dissertation director
is Maélle Biotteau PhD. — INSERM. If you need any further information, feel free to contact me.

Best regards,

ROUSSET Vinciane
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Occupational Performance and Inclusion at University of Students with Autism Spectrum
Disorder without Associated Intellectual Disability
Initiation of a validation process for the Trinity Student Profile

Abstract:

Introduction: The number of students with autism spectrum disorder without intellectual disability
at University increases by 40% each year. These students are facing multiple concerns that can
interfere with their occupational performance of studying. In France, there are no specific tool that
occupational therapist can use to capture and profile the difficulties students are experiencing in
their university course. The Trinity Student Profile (TSP) has been developed in Ireland by Clodagh
Nolan to support students experiencing mental health problems. This instrument is built on the
Person-Environment-Occupation model. Objective: To develop and validate a French version of
the TSP. Method: This is a design-based research. The method would be a translation and cross-
cultural adaptation process following these steps: Permission. Translation and reconciliation; Back-
translation and reconciliation; Review of final version; Evaluation. Results: The expected result is
the achievement of a French version of the TSP that would have been tested for validity and
reliability. The construct validity of the translated version will be determined by factor analysis and
the internal consistency by with the Cronbach's coefficient, the test-retest reliability will be
determined with the inter-class coefficient or the kappa coefficient. The results will be compared to
the initial TSP and analysed according to the recommendations Conclusion: The validation process
could not be initiated because the TSP is currently undergoing revision. This research establishes
the steps in the protocol that will allow us to obtain these results.

Keywords: Autism Spectrum Disorder without Associated Intellectual Disability - Trinity Student
Profile - University Students - Occupational Performance - Inclusion

Performance occupationnelle et inclusion a I’Université des étudiants ayant un trouble du
spectre de ’autisme sans déficit intellectuel associé
Initiation d’un processus de validation du Trinity Student Profile

Résume :

Introduction : Le nombre d'étudiants a I'Université ayant un trouble du spectre de I’autisme sans
déficit intellectuel associé augmente de 40 % chaque année. Ces étudiants sont confrontés a de
multiples problémes qui peuvent interférer avec leur performance occupationnelle pour étudier. En
France, il n'existe pas d'outil spécifique que I'ergothérapeute puisse utiliser pour recueillir et établir
les difficultés rencontrées par les étudiants dans leur cursus universitaire. Le Trinity Student Profile
(TSP) a été développé en Irlande par Clodagh Nolan pour accompagner les étudiants ayant des
troubles de santé mentale. Cet instrument est construit sur le modele conceptuel Personne-
Environnement-Occupation. Objectif : Développer et valider une version frangaise du TSP.
Méthode : 1l s'agit d'une recherche basée sur le design. La méthode consisterait en un processus de
traduction et d'adaptation transculturelle suivant les étapes suivantes : Autorisation ; Traduction et
harmonisation ; Retro-traduction et harmonisation ; Révision de la version finale ; Evaluation.
Résultats : Le résultat attendu est 1’obtention d'une version frangaise du TSP dont la validité et la
fidélité auront été vérifiées. La validité de construit de la version traduite sera déterminée par
analyse factorielle et la cohérence interne par calcul du coefficient de Cronbach, la fidelité test-
retest sera déterminée avec le coefficient inter-classe ou le coefficient de kappa. Les résultats seront
compares a celui du TSP initial et analysé en fonction des recommandations Conclusion : Le
processus de validation n’a pas pu €tre entamé car le TSP subit actuellement une révision. Cette
recherche établit les étapes du protocole qui pourront permettre d’obtenir ces résultats.

Mots clés : Trouble du spectre de I’autisme sans deficit intellectuel associé - Trinity Student Profile
- Etudiants a I’Université - Performance occupationnelle - Inclusion

Vinciane ROUSSET




