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NOTE AU LECTEUR
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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 ».

Il 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
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Introduction

Les troubles du spectre de 1’autisme touchent 1% de la population francaise et 0,65% de la
population mondiale. (INSERM, 2017). Bien qu’ils soient généralement caractérisés par des
difficultés de communication, une restriction des intéréts, et des particularités sensorielles
(INSERM, 2017), la présence de troubles du sommeil dans cette population est largement
répandue, notamment en pédiatrie : 50 a 80% des enfants et adolescents touchés par un TSA
présenteraient au moins un trouble du sommeil. (Mazzone et al., 2018)

Les répercussions de ces troubles sont nombreuses et multiples et touchent les capacités de la
personne, son environnement, ses occupations ainsi que sa performance dans les activités de
la vie quotidienne. (Holingue et al., 2021; Lopez-Zamora et al., 2023 ; Fadini et al., 2015;
Miner et al., 2023 ; Liu et al., 2020) Autrement dit, les troubles du sommeil mettent en jeu
I’ensemble des composantes du modele conceptuel Personne-Environnement-Occupation-
Performance (PEOP) utilisé en ergothérapie, qui inclue le sommeil parmi ses principaux
domaines de I’occupation. (Morel-Bracq et al., 2017 ; InfOT, 2020)

L’ergothérapeute, en tant que spécialiste des activités de la vie quotidienne (Ledgerd, 2022,
p.4) aurait en effet un role a jouer sur le sommeil de ses patients. D'ailleurs, le sommeil est
une occupation fondamentale selon la 4e édition du cadre de pratique de I’ AOTA (American
Occupational Therapy Association). ( « Occupational Therapy Practice Framework : Domain
And Process—Fourth Edition » , 2020) Cependant, que ce soit dans le cadre de ma formation
ou de mes expériences de stages, 1’abord du sommeil comme axe d’intervention en
ergothérapie fut rare, voire absent. Je me suis alors demandé de quelles fagons
I’ergothérapeute pouvait intervenir dans ce cadre, mais les données concernant la pratique en

France étant encore rares, un autre questionnement m’est venu :

Comment I’ergothérapeute prend-il en compte les troubles du sommeil dans

I’accompagnement d’enfants et/ou adolescents atteints de troubles du spectre de 1’autisme
(TSA) en France ?

Pour mener notre réflexion, nous commencerons par explorer le contexte du sujet en
développant les notions de TSA et de sommeil a I’aide de la littérature disponible, puis nous
nous intéresserons aux donneées actuelles concernant les liens entre les troubles du sommeil et
la pratique en ergothérapie. Cette contextualisation nous meénera a la formulation de notre
problématique, a la suite de laquelle nous présenterons la méthodologie de recherche et les

objectifs de I’enquéte de terrain. Ensuite, les résultats seront présentés et analysés puis



discutés et nous terminerons en abordant les limites, les biais, mais aussi les nouvelles

perspectives amenées par ce travail de recherche.



l. CADRE THEORIQUE
1. Les troubles du spectre de I’autisme (TSA)

1.1. Définition, signes cliniques et critéres diagnostiques

Selon PINSERM, les Troubles du Spectre de 1’autisme (TSA) sont définis ainsi : « Les troubles
du spectre de I’autisme (TSA) résultent d’anomalies du neurodéveloppement. Ils apparaissent
précocement au cours de la petite enfance et persistent a I’age adulte. Ils se manifestent par des
altérations dans la capacité a établir des interactions sociales et a communiquer, ainsi que par
des anomalies comportementales, en particulier une réticence au changement et une tendance a
la répétition de comportements ou de discours. Les personnes concernées semblent souvent
isolées dans leur monde intérieur et présentent des réactions sensorielles (auditives, visuelles,
cutanées...) particuliéres. » (INSERM, 2017)

C’est le pédopsychiatre Leo Kanner qui est a I’origine de la premiere description de I’autisme
« typique » en 1943 (INSERM, 2017), qu’il a nommé « autisme infantile précoce » et decrit
comme une maladie caractérisée par un « trouble inné de la communication » avec un tableau
clinique assez proche de celui des descriptions actuelles du TSA, associant des particularités de
langages a des comportements d’isolement et d’immuabilité. (Hochmann, 2017)

Depuis 2013, I’appellation de « Troubles envahissants du développement » (TED) définie par
le DSM-1V est remplacée par les « Troubles du spectre de 1’autisme » dans le DSM-5, rendant
compte de la diversité de ces troubles (INSERM, 2017) : « Le terme “spectre” signifie que
chaque enfant est unique et possede sa propre combinaison de caractéristiques. Elles forment
un ensemble pour lui donner un profil distinct de communication sociale et de comportement. »
(Voirin, 2019). Dans le DSM-5, les troubles du spectre de I’autisme (TSA) sont classés parmi
les troubles neurodéveloppementaux les critéres diagnostiques sont définis ainsi :

« A. Déficits persistants de la communication et des interactions sociales observés dans des

contextes variés |[...]

B. Caractere restreint et répétitif des comportements, des intéréts ou des activités, comme en
témoignent au moins deux des éléments suivants soit au cours de la période actuelle soit dans

les antécédents [...]

C. Les symptomes doivent étre présents des les étapes précoces du développement |...]


https://comprendrelautisme.com/le-fonctionnement/les-interets-specifiques/

D. Les symptdmes occasionnent un retentissement cliniqguement significatif en termes de

fonctionnement actuel, social, scolaire (professionnels ou dans d’autres domaines importants).

E. Ces troubles ne sont pas mieux expliqués par un handicap intellectuel (trouble du
développement intellectuel) ou un retard global du développement. La déficience intellectuelle
et le trouble du spectre de 1’autisme sont fréquemment associés. Pour permettre un diagnostic
de comorbidité entre un trouble du spectre de I’autisme et un handicap intellectuel, 1’altération
de la communication sociale doit étre supérieure a ce qui serait attendu pour le niveau de
développement général. »

De facon plus synthétique, le DSM-5 parle de dyade autistique pour désigner les critéres
diagnostiques des TSA, qui sont: des « Déficits persistants de la communication et des
interactions sociales » et un « Caractere restreint et répétitif des comportements, des intéréts ou

des activités ». (5e éd. ; DSM-5 ; American Psychiatric Association, 2013)

“L’autisme (et les TSA en général) se manifeste le plus souvent durant la petite enfance, avant

I’age de trois ans, puis persiste tout au long de la vie.” (INSERM, 2017)

1.1.1. Différents types de profils autistiques
Malgré la variabilité considerable de I’ensemble des profils de personnes atteintes de TSA, la
11 version de la Classification Internationale des Maladies (CIM-11) distingue cinq types de
profils de personnes atteintes d’un TSA :
- le « Trouble du spectre de I’autisme sans trouble du développement intellectuel et avec
une légeére ou aucune altération du langage fonctionnel »,
- le « Trouble du spectre de I’autisme avec trouble du développement intellectuel et avec
une légére ou aucune altération du langage fonctionnel »,
- le « Trouble du spectre de I’autisme sans trouble du développement intellectuel et avec
altération du langage fonctionnel »
- le « Trouble du spectre de I’autisme avec trouble du développement intellectuel et
altération du langage fonctionnel »,
- et le « Trouble du spectre de I’autisme avec trouble du développement intellectuel et
absence de langage fonctionnel.” (CIM-11, 2022)
Ces profils se distinguent essentiellement par des caractéristiques intellectuelles et d’utilisation
du langage spécifiques et mettent en évidence la diversité des tableaux cliniques observés au
sein de la population touchée par un TSA. En conséquence, les trajectoires de soins et

d'accompagnement y sont tout autant variées.
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1.1.2. Troubles associés

“Les troubles associés en cas de TSA sont trés fréquents. On distingue (8) :

=> les troubles ou pathologies pouvant avoir un impact sur le fonctionnement de 1’enfant avec
TSA:

— les autres TND (trouble du développement intellectuel chez 30 a 40 % des personnes avec
TSA2, trouble spécifique d’une fonction cognitive (praxies, langage, déficit attentionnel) chez
40 & 60 % des personnes avec TSA, trouble développemental de la coordination [TDC]) ;

— les troubles sensoriels (troubles de 1’audition, basse vision) ;

— la perturbation des grandes fonctions physiologiques_(comportement alimentaire, transit et
som-meil) ;

— les troubles psychiatriques (anxiété, dépression, schizophrénie a début précoce, etc.) ;

— les pathologies génétiques ;

— les pathologies neurologiques (...) ;

— les autres pathologies (...)” (Haute Autorité de Santé, 2023)

Par ailleurs, les TSA sont fréquemment associés a des troubles du sommeil, des troubles du
développement (troubles des apprentissages ou TDA/H), et a de 1’épilepsie. Un tiers des

personnes présentant un TSA présenterait une déficience intellectuelle. (INSERM, 2017)

1.2. Epidémiologie

Selon ’INSERM, en 2017, 700 000 personnes au total, soit 1% de la population francaise
étaient atteintes d’un TSA en France. Parmi ces personnes, 100 000 auraient moins de 20 ans.
(INSERM, 2017)

Au niveau mondial, une revue systématique de 2022 estimait une prévalence des TSA a 65/10
000 cas, soit 0,65% de la population mondiale (Zeidan et al., 2022).

1.3. Physiopathologie et étiologie

L’¢état des connaissances actuelles concernant 1’origine des troubles du spectre de 1’autisme
(TSA) permet d’établir un caractére multifactoriel a 1’apparition de ces troubles, impliquant des

facteurs genétiques et environnementaux. (Bailey et al., 1995 ; Pugsley et al., 2021)



1.3.1. Facteurs génetiques

Plusieurs études de jumeaux et études familiales ont démontré 1’importance des facteurs
génétiques et de I’héritabilité dans I’apparition du TSA. (Bailey et al., 1995 ; Couteur et al.,
1996 ; Jokiranta-Olkoniemi, 2016 ; Yip et al., 2018)

Cependant, 1’hétérogénéité des tableaux cliniques et de 1’architecture génétique, ainsi que la
participation des facteurs épigenétiques dans les TSA empéchent I’identification de facteurs de
susceptibilité génétiques communs (Goldani et al., 2014). Nous savons que les génes de
prédisposition au TSA « sont impliqués notamment dans 1’organisation neuronale et corticale,

dans la formation des synapses, dans la neurotransmission et 1’excitabilité neuronale ». (Roux

& Bossu, 2016).

1.3.2. Explorations par neuroimagerie

Les avancées en neuroimagerie ont permis d’identifier plusieurs marqueurs neuro anatomiques
et neurophysiologiques communs dans les TSA : parmi les marqueurs anatomiques et
structurels, une croissance accélérée du volume cérébral ainsi qu’une augmentation de
1’épaisseur de la matiére grise auraient été observées (Goldani et al., 2014). Certaines anomalies
localisées dans les ventricules, le vermis cérébelleux, dans les noyaux du tronc cérébral ou
encore dans 1’hippocampe auraient également été identifiées. (Cavézian & Chokron) Enfin, des
études récentes avec IRMf ont suggeré une activité moindre dans les zones du cerveau liées aux
fonctions exécutives (Goldani et al., 2014).

« L’imagerie médicale, entre autres techniques, a mis en évidence chez ces personnes des
défauts de mise en place et d’organisation de certains réseaux cérébraux spécialisés, dédiés a la
communication sociale et a la modulation du comportement en fonction de 1’environnement et
de ses changements. » (INSERM, 2017)

1.3.3. Facteurs de risque généraux

Selon P’INSERM, les principaux facteurs de risques pouvant perturber le neurodéveloppement

peuvent étre d’origine environnementale et/ou génétique : on y retrouve la grande prématurité,



I’exposition prénatale a des toxiques, les lésions cérébrales, ainsi que les anomalies

chromosomiques et géniques. (INSERM, 2017)

1.4. L’accompagnement de I’enfant/adolescent atteint d’un TSA en France

1.4.1. Obijectifs genéraux

Les objectifs généraux de la stratégie nationale 2023-2027 pour les troubles du
neurodéveloppement s’axent autour du développement de la recherche, de I’amélioration de
I’accompagnement grace a la formation de professionnels, de I’avancée du diagnostic et des
interventions mais aussi I’accompagnement des familles et un travail de sensibilisation de la

population. (Ministere des Solidarités et de la Santé, 2023) (Annexe 14)

1.4.2. Scolarité et accompagnement médico-social

L’engagement numéro quatre de la Stratégie Nationale 2023-2027 pour les TND s’inscrit dans
I’ambition « I’école pour tous » de la sixiéme Conférence nationale du handicap (CNH). Il
prévoit une amélioration de « I’accessibilité pédagogique » avec la création de dispositifs
supplémentaires pour accompagner les éléves de la maternelle aux études supeérieures, la
formation des équipes pédagogiques, le déploiement de professeurs ressources TND
supplémentaires et d’enseignements référents « handicap et accessibilité pédagogique » et le

renforcement des liens entre 1’école et les professionnels de santé.

En 2018, les enfants et adolescents agés de moins de 20 ans étaient 29 000 a étre accompagnés
par un établissement ou service médico-social, principalement en SESSAD ou en IME. Parmi
ceux-1a, 27% ne bénéficiaient d’aucune forme de scolarisation. Pour les jeunes de 6-15 ans
accompagnés dans des IME, ce taux de non-scolarisation s’éléve a 12%, et ceux qui bénéficient
d’une scolarisation sont pour la majorité accompagnés par [’unité éducative de la structure. En
revanche, en SESSAD plus des trois quarts des enfants suivis étaient scolarisés en établissement
scolaire ordinaire (Haute Autorité de Santé, 2023).

« A larentrée 2021, 45 087 enfants et adolescents présentant des troubles du spectre autistiq ue
étaient scolarisés en milieu ordinaire, les deux-tiers dans un établissement scolaire du ler degré.
Un quart des enfants avec TSA scolarisés en milieu ordinaire 1’étaient dans le cadre d’un

dispositif ULIS (Ler et 2e degrés confondus) ou UEEA (13). » (Haute Autorité de Santé, 2023)

1.4.3. Parcours de santé



Pour faciliter le diagnostic, les Plateformes de coordination et d’orientation, mises en place en
2019 dans le cadre de la « stratégie nationale pour I’autisme 2018-2022 » sont chargées « de
mettre en ceuvre un parcours d’interventions précoces et de diagnostic pour les enfants entre 0
et 6 ans et 6 et 12 ans pour lesquels 1’entourage et/ou le médecin constate un écart inhabituel de
développement. » (La maison de I’autisme, 2024) Il en existe 97 en France, sectorisees par
département ou zone de département. (La maison de 1’autisme, 2024)

Concernant les outils de diagnostic des TSA, il existe une diversité d’outils d’évaluation et de
tests psychométriques, tels que I’ADI-R, I’ADOS-2, le CARS (pour tous les ages) (Loubris,
2024) ou d’autres échelles plus spécifiques a certaines tranches d’age comme I’ADBB, le

WPPSI-4 ou encore le M-CHAT. (Yelouassi, 2022)

Au niveau du suivi psychiatrique, en 2017, 51 468 personnes présentant un TED ou un autisme
infantile bénéficiaient d’un suivi psychiatrique. Quatre-vingt pour cent d’entre elles étaient de
sexe masculin. Les deux-tiers avaient moins de 15 ans, dont environ 7 000 enfants de moins de
5 ans et 15 000 agés de 5-10 ans. Le mode de prise en charge ambulatoire était prédominant.
(Haute Autorité de Santé, 2023)

1.4.4. Accompagnement en ergothérapie

Selon un Webinaire du 3 Octobre 2019 publi¢ sur le site de I’ANFE concernant
« L’ergothérapie dans la Stratégie Nationale pour I’ Autisme au sein des TND » (Stratégie datant
de 2018) :

Un « forfait intervention précoce » a été mis en place pour permettre a des parents d’enfants de
0 a 6 ans le financement d’interventions en ergothérapie, psychologie et psychomotricité d’une
durée d’un an. (Biard & Galbiati, 2019)

Par ailleurs, I’arrété du 16 Avril 2019 relatif au contrat type pour les professionnels de santé
mentionnés aux articles L. 4331-1 et L. 4332-1 du code de la santé publique et les psychologues
pris en application de l'article L. 2135-1 du code de la santé publique fixe les modalités de
collaboration du professionnel libéral au parcours de bilan et intervention précoce pour les

troubles du neuro-développement organiseé par la plateforme :

« Les prestations visées par le présent contrat sont:
—pour les ergothérapeutes : une évaluation pour déterminer les besoins des enfants dans la
réalisation des activités de la vie quotidienne en lien avec leur développement sensori-moteur,



sensoriel et cognitif et, si nécessaire, des interventions pour répondre aux besoins ainsi constatés

et agir sur I’environnement des enfants; »

2. Les troubles du sommeil dans la population atteinte de troubles du spectre de
P’autisme (TSA)

2.1. Définitions
2.1.1. Sommeil

Selon I'INSERM, « Le sommeil correspond a une baisse de I’état de conscience qui sépare deux
périodes d’éveil. 1l est caractérisé par une perte de la vigilance, une diminution du tonus

musculaire et une conservation partielle de la perception sensitive. » (INSERM, 2017).

Une nuit normale de sommeil correspond a la succession de 3 a 6 cycles de 60 a 120 minutes
chacun. Un cycle est constitu¢ d’une alternance deux phases de sommeil différentes et

détectables a ’EEG :

- Phase de sommeil lent, caractérisée par des ondes lentes détectables a ’EEG. Elle comporte
elle-méme plusieurs phases : Une phase de transition séparant la veille du sommeil, suivie par
une phase de sommeil léger, et puis une phase de sommeil progressivement plus profond durant
environ 10 minutes.

- Phase de sommeil paradoxal aussi appelée « période REM (Rapid Eye Movement), en raison
de fréquents mouvements oculaires rapides (sous les paupieres fermées) ». C’est la période
propice aux réves. (INSERM, 2017)

Au cours de la nuit, la répartition des différentes phases au sein d’un cycle évolue, allant d’une
dominance de quantité de sommeil lent profond lors des premiers cycles, qui s’atténue
progressivement et évolue vers une proportion plus importante de sommeil paradoxal et de
sommeil lent Iéger en fin de nuit. (INSERM, 2017)

En fonction des fréquences d’oscillation détectées a I’¢électroencéphalogramme, on identifie
différentes fourchettes de rythmes correspondant au niveau d’éveil d’un individu : le rythme
Béta (13-15 a 30 Hz) détectable sur ’EEG d’un sujet éveillé et alerte ; le rythme Alpha (8 a 12
Hz) que I’on retrouve typiquement chez un individu éveillé, mais aux yeux clos, détendu ou en
méditation ; le rythme Theta (de 3-4 a 7-8 Hz) associé a I’activité limbique (de la mémoire ou
des émotions) ; et le rythme Delta (0,5 a 3-4 Hz) correspondant au rythme du sommeil profond

ou du coma. (Summer & Summer, 2024)
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A partir de ces fourchettes de fréquences, on distingue 4 stades du sommeil lent, correspondant
a la continuité de I’endormissement (stade 1) jusqu’au sommeil le plus profond (stade 4). Au
cours du stade 2 correspondant & un sommeil léger, les ondes théta sont parfois ponctuées par
des ondes de haute fréquence (8 a 14 Hz) durant 1 a 2 secondes, appelées fuseaux de sommeil.
(Summer & Summer, 2024 ; Adamantidis et al., 2019)

2.1.2. Rythme circadien et systéme veille/sommeil

Une grande partie des fonctions de I’organisme et notamment le rythme veille/sommeil, est
rythmée par le systéme circadien, lui-méme contr6lé par I’horloge interne se trouvant dans
I’hypothalamus. « Elle est composée de deux noyaux suprachiasmatiques contenant chacun
environ 10 000 neurones qui présentent une activité électrique oscillant sur environ 24 heures.
Cette activité électrique est contrdlée par I’expression cyclique d’une quinzaine de genes
« horloge ». (INSERM, 2018) Le cycle imposé par 1’horloge interne est donc d’environ 24h
pour la plupart des sujets. Le principal élément extérieur responsable de la synchronisation de
cette horloge est la lumiere, captée par la rétine et transmise aux noyaux suprachiasmatiques.
(INSERM, 2018)

L’examen de référence permettant 1’analyse des paramétres physiologiques au cours des
différentes phases du sommeil d’un individu, est la polysomnographie. (Rundo & Downey,
2019; INSERM, 2017) A cette fin, elle combine I’utilisation de 1’électroencéphalogramme
(EEG), de I’électro-oculogramme (EOG), I’électromyogramme (EMG), I’électrocardiogramme
(ECG), I’'oxymétre de pouls, le flux d’air et I’effort respiratoire. Elle permet ainsi d’identifier
les causes d’un trouble du sommeil. (Rundo & Downey, 2019)

2.1.3. Insomnie

L’insomnie, catégorisée par le DSM-V parmi les troubles de 1’alternance veille sommeil, est

caractérisée par I’ensemble de ces critéres :

« A. La plainte essentielle concerne une insatisfaction liée a la quantité ou a la qualité de
sommeil, associée a un (ou plusieurs) des symptomes suivants :

1. Difficulté d’endormissement. [...]
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2. Difficulté de maintien de sommeil caractérisée par des réveils fréquents ou des
problemes a retrouver le sommeil aprés un éveil. [...]

3. Réveil matinal précoce assorti d’une incapacité a se rendormir.
B. La perturbation du sommeil est I’origine d’une détresse marquée ou d’une altération dans
les domaines social, professionnel, éducatif, scolaire ou dans d’autres domaines importants.
C. Les difficultés de sommeil surviennent au moins 3 nuits par semaine.
D. Les difficultés de sommeil sont présentes depuis au moins 3 mois
E. Les difficultés de sommeil surviennent malgré I’adéquation des conditions de sommeil.
F. L’insomnie n’est pas mieux expliquée par par un autre trouble de I’alternance veille-sommeil
ni ne survient exclusivement au cours de ce trouble [...].
G. L’insomnie n’est pas imputable aux effets physiologiques d’une substance [...].
H. La prédominance d’un autre trouble mental ou d’une autre affection médicale n’explique
pas la prédominance des plaintes d’insomnie. » (5e éd. ; DSM-5 ; American Psychiatric
Association, 2013)

2.2. Epidémiologie

De nombreuses études ont fait état d’une prévalence de troubles du sommeil et plus
particulierement d’insomnies, plus importante au sein de la population pédiatrique atteinte de
TSA par rapport a la population générale.

Une étude transversale menée en 2009 par Souders et al. utilisant le Children’s Sleep Habits
Questionnaire (CSHQ) ; ainsi que la mesure par actigraphie pour comparer les comportements
de sommeil d’enfants atteints d’un TSA & ceux d’enfants au développement typique, montrait
que 66,7 % des enfants avec TSA avaient un trouble du sommeil selon les données
actigraphiques et 60 % selon le CSHQ ; contre 45,9 % chez les enfants au développement
typique. (Souders et al., 2009)

Une étude plus récente, menée par Taylor et al. en 2021, s’intéressant a un groupe de 427
enfants atteints d’un trouble du spectre autistique hospitalisés en psychiatrie (age médian =
12,8), a constaté une prévalence a 60 % de troubles du sommeil selon le témoignage des parents.
Parmi les différents sous-types (difficultés d’endormissement, difficultés de maintien du
sommeil, réveils précoces, symptomes multiples d’insomnie), ce sont les insomnies
d’endormissement (26,1%), les symptdomes multiples (44,7%), ainsi que les difficultés de

maintien du sommeil (24,9%) qui étaient fréquemment observés. (Taylor et al., 2021)
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Au niveau de la répartition des différentes phases des cycles du sommeil chez les sujets atteints
de troubles autistiques, une étude de 1999 menée par Diomedi et al. a constaté, par
polysomnographie une réduction conséquente de I’index d’efficacité du sommeil (temps de
sommeil total/temps passé au lit) chez un groupe d’adolescents autistes avec retard mental agés
de 12 a 24 ans, associée a une réduction de temps de sommeil paradoxal, un allongement de la
durée d’endormissement et de nombreux réveils nocturnes. (Diomedi et al., 1999) Une revue
menée par Singh et Zimmerman et publiée en 2015 suppose également une prévalence plus
importante d’insomnies d’endormissements par rapport aux difficultés de maintien de sommeil
dans la population TSA. (Singh & Zimmerman, 2015)

Enfin, plusieurs études suggerent que I’importance de la prévalence des troubles du sommeil
dans la population TSA est indépendante de 1’age des sujets. (Elrod et al., 2016; Hodge et al.,
2014)

2.3. Causes et conséquences

L'étiologie des troubles du sommeil dans les Troubles du Spectre de I'Autisme (TSA) est un
domaine complexe et multifactoriel, impliquant des aspects genétiques, neurologiques,
comportementaux mais aussi liés aux comorbidités psychiatriques et médicales. Les études
examinées présentent un tableau diversifié des facteurs contribuant aux perturbations du
sommeil chez les individus atteints de TSA. (Singh & Zimmerman, 2023). Méme si la littérature
scientifique constate de nettes associations entre certains symptdmes neurologiques, cognitifs
et comportementaux et la présence de troubles du sommeil, cela reste dans certains cas, difficile
de determiner la nature de ces liens, ¢’est-a-dire de distinguer ceux qui sont de I’ordre des causes

de ceux qui sont de I’ordre des conséquences.

2.3.1. Physiopathologie

Au niveau de [Dactivité électrique neuronale, Diomedi et al. ont observé, a
I’électroencéphalogramme (EEG), une apparition fréquente de rythmes Théta diffus, de
« pointes centrales » sporadiques, particulierement lors du stade 2 du sommeil lent. Une
quantité importante de fuseaux de sommeil a également été observée, non seulement au cours
du stade 2 du sommeil lent mais aussi au lors des phases de sommeil paradoxal et profond alors
que sur un EEG typique, ces fuseaux apparaissent essentiellement sur le stade 2 du sommeil
lent. (Diomedi et al., 1999)
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Au niveau génétique et neurobiologique, I’altération de 1’expression de certaines molécules
impliquées dans la régulation du rythme veille-sommeil est soupgonnée de jouer un réle dans

I’apparition de ces perturbations du sommeil chez les personnes atteintes d’un TSA :

Des perturbations, possiblement d’origine génétique, dans la synthese de la mélatonine,
hormone favorisant I’endormissement, ont été observées dans cette population. (Ballester et al.,
2020; Wu et al., 2020)

Ensuite, des anomalies chromosomiques incluant le syndrome de duplication du chromosome
159 pouvant jouer un rdle dans 1’apparition du TSA seraient susceptibles d’altérer 1’activité du
neurotransmetteur inhibiteur GABA lui-méme impliqué dans le processus d’endormissement.
(McCauley et al., 2004; Saravanapandian et al., 2021)

Un autre facteur genétique pouvant contribuer est le syndrome de délétion 22g11.2 présent chez
certains sujets atteints de TSA, et associé a un sommeil plus pauvre chez les sujets touchés par
ce syndrome. (O’Hora et al., 2022; Ousley et al., 2017)

Des taux anormalement ¢levés de glutamate et anormalement bas d’acétylcholine observés chez
les personnes touchées par un TSA pourraient également étre mis en cause. (Ballester et al.,
2020)

Certaines études supposent un réle joué par des anomalies anatomiques caractéristiques des
TSA, dans ces troubles du rythme circadien :

Parmi ces anomalies, nous retrouvons 1’augmentation du volume de I’hippocampe lors du
neurodéveloppement constatée par MacDuffie et ses collegues en 2020, chez les enfants
présentant des problémes d’endormissement de leurs 6 mois a 12 mois et ayant été plus tard

diagnostiqué d’un TSA. (MacDuffie et al., 2020)

Ensuite, I’habenula, structure neuroanatomique présentant généralement une largeur plus
importante chez les sujets atteints d’un TSA, jouerait un réle dans le traitement sensoriel et la
régulation des cycles circadiens, et exercerait possiblement une influence dans la qualité et
quantité de sommeil de cette population. (Germann et al., 2021; Mizumori & Baker, 2017)

Des écrits de Chen et al. (2021) et de Linke et al. (2023), constatent un lien entre une
surconnectivité thalamocorticale et entre les aires sensori-motrices présentes chez les TSA, avec
une plus grande sensibilité sensorielle, et la présence et I’importance de troubles du sommeil,
notamment d’insomnies d’endormissement. (Chen et al., 2021; Linke et al., 2023)
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L’état actuel des connaissances en neurologie offre donc des pistes physiopathologiques a la
fois génétiques, neuroanatomiques et neurophysiologiques a la compréhension de cette
récurrence des insomnies chez les enfants touchés par des TSA.

2.3.2. Manifestations cliniques des troubles du sommeil dans le quotidien

Apreés avoir exploré les pistes physiopathologiques des troubles du sommeil, nous allons nous
intéresser aux implications de ces troubles dans la vie quotidienne des enfants touchés par un
TSA. Pour cela, nous nous appuierons I’utilisation du modéle du PEOP (Personne-Occupation-
Environnement-Performance) (Morel-Bracq et al., 2017) ; ainsi que sur le concept d’équilibre

occupationnel. (Wagman et al., 2012)

2.3.2.1. Le modele Personne-Occupation-Environnement-Performance
(PEOP)

Le modéle PEOP, « considéré comme un modele écologique, systémique et transactionnel »
(Morel-Bracq et al., 2017), met en avant I’influence des interactions entre la personne, son
environnement et ses occupations, sur la notion de performance occupationnelle ayant elle-
méme des répercussions sur la participation et le bien-étre de la personne. (Morel-Bracq et al.,
2017)

Dans le modele PEOP, la personne est caractérisée par des facteurs intrinseéques, ¢’est-a-dire

les facteurs physiologiques, cognitifs, psychologiques, neurocomportementaux et spirituels.

L’environnement représente les facteurs extrinséques physiques, culturels, naturels, sociétaux,

liés aux systemes économiques, aux systémes sociaux et aux interactions sociales.

Enfin, I’élément des occupations fait référence a ce que le patient veut faire ou a besoin de faire
et correspond aux habiletés, aux actions, aux taches et aux rdles sociaux et occupationnels de
la personne.

Selon le PEOP, les 6 principaux domaines de 1’occupation sont les “soins personnels”, le
“travail”, les “taches domestiques”, “le sommeil et le repos”, les “loisirs” et “récréation”.
(InfOT, 2020, traduction libre)
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En appliquant I’occupation du sommeil a ce modele, nous pouvons analyser les consequences
de I’insomnie sur la performance occupationnelle des sujets atteints de TSA et donc, sur leur

participation et leur bien-étre :

En effet, en plus des conséquences sur les fonctions de la personne et sur ses occupations que
nous détaillerons plus bas, les troubles du sommeil présenteraient des impacts sur
I’environnement des enfants touchés par des TSA : des études de Liu et ses collegue (2020) et
de Levin & Scher (2016) mettent en évidence une association entre la présence de stress parental
chez les parents d’enfants atteints de TSA présentant des troubles du sommeil, ainsi que des

conséquences néfastes sur leur qualité de vie. (Liu et al., 2020 ; Levin & Scher, 2016)
2.3.2.2. Performance et participation occupationnelles

Selon 1’Occupational Therapy Intervention Process Model (OTIPM), la performance
occupationnelle correspond a I’ensemble des habiletés motrices, opératoires, et d’interaction
sociale « qui I’une aprés I’autre, permettent de construire une chaine d’action » (Mignet, 2019).
Dans ce modeéle, la performance occupationnelle permet la participation occupationnelle qui

renvoie a la réalisation d’une occupation. (Mignet, 2019)

Selon Ann Fisher, pour Hagedorn, les « habiletés correspondent aux fonctions sensitivo-
motrices, cognitives, psychosociales et autres fonctions corporelles » (Fisher, 2009, p. 87)

Les données actuelles de la littérature scientifique constatent des associations entre la présence
de ces troubles du sommeil et le déficit de certaines de ces fonctions chez les enfants atteints
d’un TSA, ce qui laisserait supposer que les troubles du sommeil affecteraient les habiletés
composant la performance occupationnelle chez ces sujets, et donc, finalement, leur

participation occupationnelle.

2.3.2.2.1. Impacts cognitifs

Plus précisément, les fonctions de mémoire, d’attention et des fonctions exécutives seraient
particulierement affectées chez les enfants atteints de TSA présentant des troubles du sommeil.
(Holingue et al., 2021; Lopez-Zamora et al., 2023)

Il est encore difficile d’affirmer I’existence d’un lien de cause a effet entre le profil intellectuel

de I’enfant atteint de TSA et la manifestation de troubles du sommeil :
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Plusieurs études ont constaté une association entre un quotient intellectuel inférieur a la
moyenne et la sévérité des insomnies, [’augmentation des temps d’endormissement et des
réveils précoces (A. L. Richdale & Prior, 1995), ainsi que des réveils nocturnes (Gail Williams
et al., 2004) (Giannotti et al., 2008) chez les enfants atteints de TSA.

Une revue de littérature de 2022 montre qu’en plus de l’aggravation des symptomes
comportementaux et mal adaptatifs chez les sujets atteints de TSA, la présence de troubles du
sommeil serait associée au declin de certaines fonctions cognitives telles que la consolidation
de la mémoire, la mémoire déclarative, I’attention sélective, la mémoire spatiale, la mémoire

immédiate, et le niveau d’intelligence et les compétences verbales. (Shaw et al., 2022)

Malgré ces constats, il semblerait, selon d’autres études que, dans les TSA, ces perturbations
toucheraient tous les profils intellectuels. (A. Richdale, 2001; A. L. Richdale & Schreck, 2009)
Par ailleurs, en étudiant le sommeil d’adolescents et jeunes adultes autistes avec retard mental,
Diomedi et al. (1999) n’ont pas observé de corrélation entre le score de 1’échelle CARS (Child
Autism Rating Scales) ou le QI et la proportion de sommeil paradoxal. (Diomedi et al., 1999)

2.3.2.2.2. Impacts psychosociaux

Plusieurs études font état d’un lien non négligeable entre les troubles du sommeil et la sévérité
des troubles du comportement (Mazurek & Sohl, 2016) et des symptdmes caractéristiques du
TSA comme les comportements mal adaptatifs, les comportements stéréotypés, agressifs et les
déficits des interactions sociales. (Fadini et al., 2015; Miner et al., 2023; Park et al., 2012;
Saletin et al., 2022; Taylor et al., 2021)

Taylor et al. (2021) ont analysé plus précisément ces associations sur un groupe d’enfants
atteints d’un TSA et hospitalisés en psychiatrie : les symptomes multiples d’insomnie et les
difficultés de maintien de sommeil étaient associés a une altération du fonctionnement
comportemental et a des comportements mal adaptatifs plus importants. Ensuite, les difficultés
de maintien du sommeil et les réveils précoces correspondaient souvent a de plus longues durées
d’hospitalisation, et une plus importante sévérité des symptomes de I’autisme était observée

chez les enfants sujets aux réveils précoces. (Taylor et al., 2021)

Selon une étude de Kawai et ses collégues, c’est I’importance de la quantité de sommeil lent
qui serait liee a la sévérité des comportements restreints, répétitifs et stéréotypés chez les
individus atteints d’un TSA, tandis que la faible diminution du temps de sommeil paradoxal

n’aurait pas d’influence sur ces symptomes. (Kawai et al., 2023)
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2.3.2.3. Equilibre occupationnel

Dans la littérature, I’équilibre occupationnel est défini comme « la perception subjective de la
bonne quantité et de la variation des occupations dans la vie de la personne ». (Wagman et al.,
2012)

Méme si la perception de 1’équilibre reste propre a chacun, cette notion a amené plusieurs
auteurs a s’appuyer sur une facon de classifier les occupations selon différentes taxonomies.
Selon le psychiatre Adolf Meyer, précurseur de la notion d’équilibre occupationnel (Ung,
2019), il est nécessaire de veiller a I’équilibre entre les quatre grands domaines de I’occupation
(« Big four ») que sont le travail, le jeu, le repos et le sommeil. (Baum, 2002). Wilcock et ses
collégues ont eux étudié le rapport entre 1’équilibre occupationnel et la santé¢ selon une
classification qui distingue les occupations physiques, mentales, sociales et de repos. (Wilcock
et al., 1997) Enfin, sur un guide prévention-santé récent concernant 1’équilibre occupationnel,
Mathilde Rousset propose une classification en 7 groupes d’occupations qui sont: les
occupations de soins personnels, les occupations de loisirs, les occupations physiques, les
occupations mentales, les occupations socio-familiales, les occupations reposantes et les
occupations productives. (Rousset, 2023)

Dans chacune de ces classifications, les notions de sommeil et de repos sont prises en compte,
et donc considéréees comme des occupations essentielles a 1’accés au sentiment d’équilibre
occupationnel. Par ailleurs, I’insomnie telle qu’elle est définie dans le DSM-5 comprend une
notion de plainte et d’insatisfaction (5th ed.; DSM-5; American Psychiatric Association, 2013),
subjective, au méme titre que le concept d’équilibre occupationnel. Il semble alors évident de
penser que la présence d’insomnie chez un sujet implique inévitablement une situation de
déséquilibre occupationnel.

2.4. Thérapeutiques et prises en soin genérales actuelles
2.4.1. Approches non médicamenteuses

Dans le cadre de I’accompagnement de personnes présentant des troubles du sommeil, les
méthodes sont diverses et le choix de la stratégie de prise en charge dépend du profil de I’enfant,
ses particularités sensorielles, de son environnement physique et social, ainsi que, si elles sont

identifiées, des causes a I’origine de ces perturbations de sommeil.
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Genéralement, en premiére intention, ¢’est I’éducation a I’hygiéne de sommeil et aux habitudes
a adopter au cours de la journée favorisant une meilleure qualité de sommeil qui est conseillée.
(Blackmer & Feinstein, 2016)

L’efficacité de I’utilisation de la thérapie cognitivo-comportementale (TCC) aupres des
personnes atteintes d’insomnie en général (pas spécifiquement TSA) a été étudiée dans une
méta-analyse de Alimoradi et al. (2022). Les résultats ont confirmé une efficacité modérée de
cette intervention et dépendante de la population qui 1'utilise. (Alimoradi et al., 2022) Il
semblerait intéressant de savoir si ce type intervention a déja été testé auprés d’une population

spécifique TSA, et quelle en serait son efficacité.

Concernant 1’utilisation de moyens matériels, Gringras et ses colléegues (2014) ont étudié
I’utilisation de couvertures lestées chez les enfants atteints d’un TSA a I’aide d’un essai contr6lé
randomisé, qui n’a pas conclu a une augmentation du temps total de sommeil par 1’utilisation
de ces couvertures, méme si celles-ci étaient favorisées par les enfants. (Gringras et al., 2014)
Afin de nuancer ces résultats, il est important de préciser que ce type de couverture est
habituellement intéressant et préconisé chez les enfants TSA présentant une hyposensibilité
proprioceptive, ce qui n’est pas forcément le cas de tous les enfants atteints de TSA. Or, dans
I’étude de Gringas, les particularités sensorielles ne sont pas citées dans les critéres d’inclusion
des participants. Par ailleurs, dans sa pratique clinique, il est important de considérer la diversité
des profils sensoriels, et plus largement des TSA lorsque I’on s’intéresse a ’efficacité d’une
intervention a mettre en place.

2.4.2. Traitement pharmacologique

Lorsque les interventions non médicamenteuses ne suffisent pas & améliorer le sommeil de
I’enfant touché par un TSA, une approche médicamenteuse est considérée. Les moyens les plus
couramment utilisés sont la supplémentation en fer et/ou en mélatonine. (Blackmer & Feinstein,
2016)

“Une nouvelle forme pédiatriqgue de mélatonine a libération prolongée (Slenyto®), facile a
avaler dés I’age de 2 ans, a obtenu 1’autorisation de 1’agence européenne du médicament en
septembre 2018 dans I’indication du traitement de 1’insomnie chez les enfants et les adolescents
de 2 a 18 ans présentant un TSA (...) lorsque les mesures d’hygiéne du sommeil ont été
insuffisantes. Elle est aujourd’hui la seule molécule dans I’indication des insomnies chez
I’enfant avec TSA.” (Chaste, 2020) Cette technique a prouvé son efficacité et sa tolérance a
long terme. (Maras et al., 2018; Schroder et al., 2019)

3. Le processus d’intervention général et particulier par I’ergothérapeute
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3.1. Données actuelles concernant la prise en compte des troubles du sommeil
dans la pratique générale en ergothérapie

Actuellement, la prise en soin des troubles du sommeil par I’ergothérapeute reste peu abordée
en France. Cependant, le sujet a été abordé dans d’autres pays, notamment aux Etats-Unis ou
encore en Angleterre.

Des études récentes menées notamment en Angleterre et aux Etats-Unis ont fait état d’un
sentiment de manque de ressources, de connaissances et de formation au sujet de la prise en
charge et I’évaluation des troubles du sommeil, chez les ergothérapeutes exercant dans ces pays-
la. (Faulkner & Mairs, 2015 ; Ludwig et al., 2022)

Ces retours, bien que reflétant la pratique dans des pays étrangers, t€émoignent d’une prise en

compte du sommeil comme occupation encore peu développée en ergothérapie.

3.2. Modeles conceptuels et pratiques
3.2.1. Modeles conceptuels

Une étude de 2018 menée par Ho et Siu propose un modéle conceptuel basé sur le modéle du
PEOP (Personne — Environnement — Occupation — Performance) : il met en relation chacun des
3 niveaux influencant la performance occupationnelle dans le PEOP avec différents champs
d’action de I’ergothérapeute dans la prise en compte du sommeil : « Personne : minimiser
I’influence de la fonction corporelle sur le sommeil (Eakman et al. 2016; [22, 25, 28, 30]); (2)
environnement: promouvoir un environnement propice au sommeil [21, 24, 27, 29]; et (3)
occupation: restructurer 1’activité journaliére [26]. » (Ho & Siu, 2018, traduction libre) Ce
modele peut servir d’outil et de guide aux ergothérapeutes souhaitant intervenir sur des

problématiques de sommeil.

Une étude de Faulkner en 2022 propose un également un modele mettant en avant les axes
d’intervention de I’ergothérapeute dans la gestion du sommeil, dans 1’objectif d’expliquer
pourquoi I’ergothérapie et la recherche en ergothérapie devraient considérer les notions de
sommeil et de rythme circadien. Ce modéle met en lien les niveaux d’actions de
I’ergothérapeute avec leurs conséquences sur le rythme circadien menant a un meilleur
sommeil. I met également en lumicre les conséquences d’un meilleur sommeil sur les
différentes fonctions de I’individu et donc sur sa performance occupationnelle dans ses autres
activités effectuées en journée, proposant une vision holistique de I’accompagnement non

seulement centrée sur la qualité et/ou quantité de sommeil. (Annexe 13) (Faulkner, 2022)

3.2.2. Moyens d’interventions étudiés dans la littérature
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Les relations entre équilibre occupationnel et sommeil ont été étudiees par Magnusson et ses
collegues qui ont fait part d’associations entre la satisfaction concernant le temps passé dans les
activités productives, I’équilibre entre activités physiques, sociales, mentales et de repos avec
une plus grande satisfaction vis-a-vis de la qualité de sommeil des femmes ; et donc, mis en
avant I’importance du travail sur 1’équilibre occupationnel par les ergothérapeutes dans
I’accompagnement des personnes présentant des troubles du sommeil. (Magnusson et al., 2021)
L’efficacité de ce type d’intervention a été démontrée dans une étude de Ho et Siu qui, mettant
en pratique leur modele conceptuel développé dans la partie précédente (Ho & Siu, 2018), ont
mis en place ce processus d’intervention base sur le modéle du PEOP, a destination de sujets

touchés par des insomnies. (Ho & Siu, 2022)
Il. QUESTION DE RECHERCHE

Compte tenu des données actuelles concernant les avancées effectuées sur le sujet de la prise
en charge des troubles du sommeil en ergothérapie, provenant principalement de pays étrangers
(Canada, Angleterre, Belgique, Chine), nous pouvons nous interroger sur la prise en compte de
ces troubles par les ergothérapeutes frangais, auprés d’enfants et adolescents atteints de TSA.
L'objectif de ce travail de recherche sera donc de développer autour de la question suivante :
Comment I’ergothérapeute prend-il en compte les troubles du sommeil dans I’accompagnement

d’enfants et/ou adolescents atteints de troubles du spectre de 1’autisme (TSA) en France ?
I11. ENQUETE DE TERRAIN ET ANALYSE DES DONNEES
1. Méthodologie

A cette fin, il semble adapté d’utiliser une méthode observationnelle en collectant des données
a la fois qualitatives et quantitatives, autrement dit, en s’appuyant sur une méthode mixte par la
diffusion d’un questionnaire. Le choix d’'une méthode mixte s’est fait dans 1’objectif d’obtenir
une compréhension compléte du sujet grace a la complémentarité des approches qualitative et
quantitative. En effet, répondre a 1’étude de la problématique exposée ci-dessus implique a la
fois un besoin de quantifier des données concernant un groupe a grande échelle (les
ergothérapeutes travaillant/ayant travaillé auprés d’enfants/adolescents présentant un TSA, en
France), mais I’utilisation d’ une méthode qualitative est aussi intéressante dans ce contexte. En
effet, « (...) le recours a un devis qualitatif permettra d’explorer les variables ou les dimensions
d’un phénomeéne lorsque les connaissances sur celui-ci sont limitées. » (Tétreault, 2014) De
plus, elle permet de limiter les biais potentiels associés a la méthode quantitative.

2. Objectifs de I‘enquéte

Les objectifs de cette enquéte sont les suivants :
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- D’identifier le point de vue des ergothérapeutes accompagnant des enfants/adolescents atteints

de TSA vis-a-vis de la considération sommeil comme une occupation

- De quantifier la proportion d’ergothérapeutes francais prenant en compte les troubles du

sommeil dans leurs interventions aupres de cette population
- D’identifier les facteurs favorisant et les facteurs limitant cette prise en compte
- D’identifier les moyens d’intervention privilégiés

3. Population

Le questionnaire est destiné aux ergothérapeutes travaillant ou ayant travaillé, en France, aupres

d’enfants et/ou d’adolescents atteints de TSA.

Les critéres d’inclusion sont donc : étre ergothérapeute diplomé d’état ; travailler ou avoir

travaillé, en France, auprés d’un public pédiatrique présentant des TSA.
4. Outil de recueil des données

La premiere partie du questionnaire s’intéresse aux observations faites par les ergothérapeutes
dans leur pratique sur la proportion et les profils des patients touchés par les troubles du
sommeil les types de troubles observés, ainsi que les conseéquences de ces troubles dans divers
domaines. Dans la partie suivante, les ergothérapeutes sont interrogés au sujet de leur pratique
dans ce cadre. En fonction de sa réponse, le participant décrira sa pratique, sa satisfaction vis-
a-vis de celle-ci ainsi que les éventuels obstacles rencontrés ; ou bien, justifiera son absence

d’intervention dans le cadre de troubles du sommeil.

La prochaine section nous permet d’obtenir des informations sur 1’intégration des
problématiques de sommeil dans la formation initiale des ergothérapeutes, associée aux
sentiments pouvoir d’agir et de Iégitimité des ergothérapeutes sur ces problématiques.
Naturellement, cette partie est suivie d’une section sociodémographique ou les participants
indiquent 1’année ou il/elle a été diplomé(e) et I’Institut de Formation en Ergothérapie dans
lequel il/elle a suivi sa formation, ainsi que les éventuelles formations complémentaires
qu’il/elle a pu suivre. Enfin, il est propos€ au participant, s’il en connait, d’indiquer des

formations complémentaires destinées aux ergothérapeutes concernant les troubles du sommeil.

Au début du questionnaire, si le participant indique ne pas avoir rencontré de patient atteint de
TSA présentant des troubles du sommeil, il est directement dirigé vers la partie concernant la
formation. (Annexe 15)
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Pour diffuser le questionnaire, je me suis servie de ’annuaire du Synfel ergolib, réseau national
regroupant les ergothérapeutes libéraux exercant en France, ainsi que celui du site
« Ergomums » spécialisé dans I’accompagnement a 1’alimentation en pédiatrie ; pour contacter
par mail des ergothérapeutes travaillant ou ayant travaillé auprés d’un public pédiatrique, en
précisant, dans le mail incluant mon questionnaire, que celui-ci ne s’adressait qu’aux
ergothérapeutes ayant travaillé auprés d’enfants et/ou d’adolescents présentant un TSA. Sur

490 envois, 55 ergothérapeutes ont répondu au questionnaire.

5. Description des résultats

5.1. Caractéristiques des participants
5.1.1. Données générales concernant la population accompagnée
Tous les participants ont déja accompagné des enfants et/ou adolescents atteints de TSA.

3 participants sur 55 intervenaient auprés d’enfants atteints de TSA depuis moins d’un an, 25/55
depuis 1 a5 ans ; 21/55 depuis 6 a 10 ans ; et 6/55 depuis 12 a 21 ans. (Annexe 1)

La majorité des participants accompagnaient ou avaient accompagné des enfants situés dans les
tranches d’age de 3-6 ans (46/55), 6-10 ans (46/55) et 7-12 ans (48/55). 22/55 travaillaient
auprés d’enfants agés de 0 a 3 ans, 35/55 auprés d’adolescents de 12-15 ans et enfin 17/55
aupres de 16-18 ans. (Annexe 2)

5.1.2. Données socio-démographiques

3/55 des participants ont obtenu leur diplome d’état entre 1990 et 2000 ; 13/55 entre 2001 et
2010 ; et 39/55 entre 2011 et 2023. (Annexe 3)

9/55 des participants ont suivi leur formation en ergothérapie a 1’étranger : 6/55 1’ont effectuée
en Belgique, 1/55 au Portugal, 1/55 a Lausanne, et 1/55 a seulement précisé « étranger ».

7/55 des participants ont effectué leur formation a I’'IFE de Montpellier ; 7/55, a Paris ; 5/55 a
Berk-sur-mer, 3/55 a Bordeaux ; 3/55 a Créteil ; 2/55 a Chambray-lés-Tours ; 2/55 a Nancy ;
1/55 & Alengon ; 1/55 a Hyeres ; 1/55 a Toulouse et 1/55 & Mulhouse. (Annexe 4)

51 des 55 des participants disent avoir suivi au moins une formation complémentaire apres

I’obtention de leur diplome d’état d’ergothérapeute.

5 d’entre eux déclarent avoir suivi une formation spécifique en lien avec I’accompagnement
aux troubles du sommeil en pédiatrie et 2 autres participants précisent I’abord du sujet au sein

d’autres formations suivies.
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5.2. Données concernant la fréquence et les types de troubles rencontrés par
les participants

52/55 des ergothérapeutes ayant répondu au questionnaire disent avoir été confrontés a des

problématiques de sommeil dans leur accompagnement d’enfants et adolescents présentant un
TSA.

Parmi ceux-la, 17/52 estimaient que les troubles du sommeil concernaient plus de la moitié de
leurs patients, 14/52 estimaient cette proportion a la moitié de leurs patients, 11/52 estimaient
qu’il s’agissait de moins de la moitié et 9/52 estimaient que la majorité de leurs patients étaient
touchés par ces troubles. (Annexe 5)

Les principaux types de troubles du sommeil identifiés par ces participants sont les insomnies
d’endormissement pour 47/52 d’entre eux, et les réveils nocturnes, signalés par 38 des 52
ergothérapeutes. 27/52 des ergothérapeutes ayant été confrontés a des problématiques de
sommeil dans leur accompagnement incluaient les parasomnies dans les troubles rencontrés par
leurs patients atteints de TSA ; 29/52 ont identifie des réveils précoces et 3 de ces 52 participants

parlent d’hypersomnies. (Annexe 6)

Pour 40/52 des ergothérapeutes, ces troubles étaient chroniques (> 3 fois par semaine pendant
> 3 mois), pour 6/52 ils étaient aigus et pour 6/52, la chronicité différait en fonction de chaque
patient. (Annexe 7)

17 des 52 repondants disent que toutes les tranches d’dge sont concernées (« toute tranche

confondue », « tous »)
5.2.1. Identification des causes

Sur les 52 personnes ayant rencontré des troubles du sommeil chez les enfants qu'ils
accompagnaient, 14 n’ont pas répondu ou ont dit ne pas avoir identifié les causes de ces
troubles.

9/52 des ergothérapeutes évoquent les “angoisses”, I"anxiété™ ou encore le "stress" parmi les
causes des troubles du sommeil de leurs patients.

7/52 des ergothérapeutes incluent les troubles sensoriels parmi les causes de troubles du
sommeil chez leurs patients atteints de TSA.

4/52 parlent de carence ou de besoin de supplémentation en mélatonine.
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4/52 évoquent les TDAH (Trouble du déficit de I’ Attention avec Hyperactivité) associés comme

cause des troubles du sommeil de leurs patients atteints de TSA.

2/52 estiment que 1’exposition aux « écrans » fait partic des causes a 1’origine des troubles du

sommeil chez leurs patients atteints de TSA.

2/52 incluent les traitements médicamenteux parmi les causes de ces troubles du sommeil.
(Annexe 8)

5.3. Conséquences des troubles du sommeil chez les patients atteints de TSA

et influence sur ’accompagnement en ergothérapie :

Au niveau de la perception de I’équilibre occupationnel des patients atteints de TSA présentant
des troubles du sommeil, par les ergothérapeutes les accompagnant, 26/52 rapportent une
insatisfaction de leurs patients vis-a-vis de leur quantité de sommeil, 17/52 parlent d’une
insatisfaction des patients vis-a-vis de leur quantité d’activités de repos, 15/52 rapportent une
insatisfaction liée a la quantité de travail scolaire chez les patients et 10/52 parlent

d’insatisfaction liée aux activités de loisir.

22 ergothérapeutes sur les 52 disent que leurs patients n’avaient pas de plainte particuliére
concernant leur équilibre occupationnel.

17/52 répondants signalent dans la section « autre » un impact important sur 1’entourage
familial, en évoquant les « parents », I’« entourage », 1’« équilibre familial », les « pairs » et la
« famille ».

2 participants sur 52 disent ne pas avoir observé de conséquence particuliére, 40/52 ont observeé
un impact sur la performance scolaire, 29/52 notent un impact sur la performance dans les
activités de loisir, 31/52 dans les activités de soins personnels, et 18/52 indiquent que les
capacités de communications de leurs patients sont affectées.

36/52 estiment que les probléemes de performance occupationnelles sont liés a des difficultés
cognitives engendrées par les troubles du sommeil, 35/52 disent qu’ils sont liés a des troubles
du comportement amplifiés par les troubles du sommeil, selon 20 participants sur 52, ils peuvent
étre liées a des difficultés psychiques engendrées par les troubles du sommeil et 10/52
consideérent que ces problemes de performances sont liés a des difficultés physiques engendrées
par les troubles du sommeil.
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45 des 52 ergothérapeutes ayant été confronté a des problématiques de sommeil dans leurs
accompagnements d’enfants et adolescents atteints de TSA considérent que ces troubles ont eu

un impact sur leur accompagnement en ergothérapie.

Selon 32/45 d’entre eux, le contenu des séances était impacté par les difficultés cognitives
consécutives aux troubles du sommeil. 34/45 disaient que les troubles du comportement
exacerbés par les troubles du sommeil influencaient le contenu des séances. Pour 21/45 d’entre
eux, le contenu des séances était influencé par des difficultés psychiques exacerbées par les
troubles du sommeil. Selon 16/45 d’entre eux, par des difficultés de communication exacerbées
par les troubles du sommeil, et pour 6/45, par des difficultés physiques consécutives aux
troubles du sommeil.

Au niveau des conséquences a long terme des troubles du sommeil sur I’accompagnement en
ergothérapie, 33/45 ont identifié un ralentissement de la progression vers ’atteinte des objectifs
en ergothérapie et 16/45 ont déja eu a revoir les objectifs a la baisse. 9/45 disent s’étre déja senti
démunis face aux objectifs a atteindre et 2/45 ont déja assisté a 1’abandon du suivi de patients
a cause des troubles du sommeil.

Dans la section « autres », 7/45 des ergothérapeutes ayant été impacté par les troubles du
sommeil dans I’accompagnement évoquent la modification des objectifs d’accompagnement en
ergothérapie comme conséquence a long terme sur le suivi («cela fait partie de
I’accompagnement de 1’enfant », « adaptation des objectifs », « orientation du suivi »,
« objectifs réorientés », « réorientation des objectifs »)

5.4. Données concernant la prise en charge des troubles du sommeil dans

I’accompagnement

5.4.1. Intégration des problématiques de sommeil dans les objectifs

d’intervention en ergothérapie

36/52 des ergothérapeutes ayant rencontré des problématiques de sommeil dans leur
accompagnement d’enfants et adolescents atteints de TSA ont intégré des objectifs liés a ces
problématiques dans leurs prises en charge. (Annexe 9)

6/7 des personnes ayant suivi une formation complémentaire spécifique aux troubles du
sommeil, ou abordant le sujet ont mis en place des objectifs en lien avec ces problématiques
dans leur accompagnement.

Parmi les 16/52 personnes n’ayant pas intégré d’objectif liés a cette problématique dans leur
accompagnement, 28/16 justifient cela par un manque d’outils et de connaissances sur le sujet,

9/16 disent que ce n’était pas une priorité pour les parents et pour 9/16, cela ne constituait pas
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une plainte occupationnelle majeure pour les patients. 9/16 ne sont pas intervenus car ces
problématiques étaient déja prises en charge par d’autres professionnels et 4/16 considérent
qu’intervenir sur ces problématiques ne fait pas partie de leur réle en tant qu’ergothérapeute.
Dans la section « autre », un participant explique cela par « j’ai mis du temps a les détecter ».
Pour un autre participant, « la hiérarchie des objectifs mis en place par la structure et moi-méme
ne mettait pas les troubles du sommeil en priorité tellement la situation était complexe ». Enfin,
un ergothérapeute explique ne pas étre intervenu car « les parents ne sont pas toujours acteurs
pour mettre en place les outils ».

5.4.2. Pratiques

20 des 36 répondants ayant mis en place des objectifs liés a ces problématiques de sommeil ont
évoqué I’utilisation de méthodes comportementales comme la « TCC », le « planning », le
« travail des réflexes archaiques », ainsi que les adaptation d” « horaires », de « rythmes », des

« rituels » et de I’ « hygiéne de vie ».

15/36 utilisent ou ont utilisé des approches sensorielles dans leur accompagnement aux troubles
du sommeil («sensoriel » « INS » « intégration sensorielle » « adaptations sensorielles »

« intéroception »)

13/36 mentionnent 1’utilisation d’aides techniques et/ou d’aménagement de 1’environnement
pour leurs interventions (« Aides techniques », «environnement», «aménagements »,

« éducation structurée », « évaluation environnementale »).

10/36 incluent la collaboration avec la famille dans leur pratique (« Guidance parentale »,

« échange avec les parents », « éducation parentale », « objectifs avec la famille »).

8/36 parlent de collaboration avec les autres professionnels (« coordination avec le médecin et
les équipes pédagogiques », « pédiatre », « médecin », « orientation vers (...)», «autres

professionnels », « pédopsy »).

6/36 disent utiliser des méthodes de gestion des « émotions », du « stress », de I’« anxiété », et

d’« apaisement » comme moyens d’intervention.

5/36 évoquent [I’utilisation d’évaluations dans leur pratique (« €évaluation », «analyse

d’activité », « MCRO », « questionner »)

2/36 ergothérapeutes disent intervenir sur les impacts sur I’entourage (« stratégies pour
respecter le sommeil des autres personnes de la maison », « (...) pour ne pas influer sur la
qualité de sommeil de la famille »).
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2/36 utilisent des méthodes de gestion de la fatigue consécutive aux troubles du sommeil

(« mise en place d’une échelle de la fatigue », « aménagements de la charge de travail »).

Un des 36 participants inclut 1’« explication de I’importance du sommeil » parmi les moyens

d’intervention.

Enfin, une personne sur les 36 ergothérapeutes ayant répondu « oui » a la question 4)i.1. : « Si
oui, décrire brievement votre pratique dans ces objectifs : » n’a pas répondu. (Annexe 10)

Au niveau de I'utilisation de modéles conceptuels dans les interventions, 8/36 ergothérapeutes
ayant établi des objectifs en lien avec les troubles du sommeil de leurs patients TSA se sont
bases sur les modeéles de la « MCREO » ou de la « MCREO-P » ; 5/36 ont utilisé le « PEOP » ;
2/36 ont répondu « CO-OP » et 1/36 disent s’étre bases sur une « Approche systémique ». 7/36
ont dit ne pas avoir utilisé de modele (« non », « Pas de modéle », « Aucune idée ») et 13/36
n’ont pas répondu a la question. Au total, 20/36 de ces ergothérapeutes n’ont pas appliqué de
modeéle conceptuel a leurs interventions en lien avec les troubles du sommeil chez les
enfants/adolescents atteints de TSA. (Annexe 11)

2.4.3. Données concernant la satisfaction des ergothérapeutes vis-a-
vis de leur accompagnement aux troubles du sommeil

13/36 des ergothérapeutes étant intervenus sur des problématiques de sommeil chez leurs
patients atteints de TSA disent avoir un niveau de satisfaction a 7/10 vis-vis-a de cet
accompagnement. 7/36 estiment leur niveau de satisfaction a 6/10, 7/36 a 5/10, 6/36 a 8/10,
1/36 a 2/10, 1/36 a 4/10 et 1/36 a 9/10.

Au total, la moyenne de ce niveau de satisfaction est de 6,4/10.

Chez les personnes ayant répondu « oui » aux questions 5) et/ou 6), la moyenne de ce niveau
de satisfaction est de 7/10.

5.4.4. Données concernant les obstacles a I’accompagnement
27/36 des ergothérapeutes disent avoir rencontré des obstacles a cet accompagnement.

15/27 d'entre eux rencontraient des difficultés d'application des stratégies. Parmi eux, 12/15
décrivaient des obstacles liés a I'entourage familial, parmi lesquels 8/12 ont rencontré des
difficultés liées a I'implication de la famille (« parents », « famille » « Soutien des parents », «
partenariat », «implication », «refus des familles d’agir », « difficile pour les parents »,
« difficile pour les familles », « coopération parentale », « disponibilité des parents »,
« environnement familial »), 2/12 évoquent des difficultés liées a la fatigue des aidants (“fatigue

de l'accompagnant”, "épuisement des parents"), et 2/12 parlent de difficultés liées a
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I'environnement physique familial (“obstacle matériel (chambre a plusieurs (...)",
"environnement familial™).

4/15 des personnes rencontrant des obstacles liés aux difficultés d'application des stratégies
décrivent des obstacles inhérents a I'enfant/adolescent accompagné (“enfant”, "impliquer
I'enfant™, "sévérité du trouble"”, "perception des difficultés", "bénéfices secondaires").

3/15 des personnes rencontrant des obstacles liés aux difficultés d'application des stratégies
décrivent des difficultés a modifier le quotidien ("propositions n'étaient pas mises en place”,
changement dans le quotidien™, "difficultés de mise en ccuvre des outils au quotidien™).
Ensuite, 10/27 des ergothérapeutes ayant rencontré des obstacles a leur accompagnement aux
troubles du sommeil décrivent un manque de ressources : dans 8 cas sur 10, est décrite la
perception d'un mangue de formation et de connaissances (« Avant ma formation spécifique sur
les TDS, j’étais vraiment démunie (...) », « Pas assez de connaissances sur le sujet », « Peu de
connaissance sur les outils », « manque de connaissance », « pas formée », « pas armée »,
« manque de repéres », « manque de formation »), et dans 2 cas sur 10, est évogqué un manque
de moyens ("peu de moyens”, "moyens dispo™).

Enfin, une personne sur les 27 estime que cela n'est "pas du ressort de
I'ergothérapeute™. (Annexe 12)

5.4.5. Sentiment de pouvoir d’agir et perception du rdle de

I’ergothérapeute

Question 5) b. : « A combien estimez-vous votre niveau de connaissances théoriques sur le
sommeil ? »

22 des 55 participants estiment leur niveau de connaissances théoriques sur le sommeil a 2/5 ;
19/55 le cotent a 3/5 ; 6/55 & 1/5 ; 5/55 & 4/5 et 3/55 a 5/5.

La moyenne de ce niveau pour 1’ensemble des participants est de 2,6/5.

La moyenne de ce niveau pour les participants ayant répondu « non » a la question 4) i. est de
1,8.

18 des 55 participants cotent leur capacité a agir sur les troubles du sommeil a 2/5; 18/55
I’estiment a 3/5 ; 9/55 & 4/5 ; 8/55 a 1/5 et 2/55 a 5/5.

La moyenne de ce niveau pour ’ensemble des participants est de 2,6/5

La moyenne de ce niveau pour les participants ayant répondu « non » a la question 4) i. est de
1,9.
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20/55 des participants eévoquent le caractere central de I’ergothérapeute dans

I’accompagnement aux troubles du sommeil de leurs patients.

6/55 évoquent un rdle d’action sur les impacts des troubles sur 1’environnement (familial

notamment) et la performance occupationnelle.

25 participants sur 55 parlent d’un réle en lien avec 1’environnement du patient (physique et
familial)

14/55 évoquent un champ d’action en lien avec I’occupation (le soir ou en journée)
(« routines », « ritualisation »).

9/55 parlent d’actions sur la personne (« autorégulation », « respiration », « habileté »,
« hygene », « régulation du systéeme nerveux autonome », « comportement »)

Pour 5 des 55 participants, 1’ergothérapeute peut agir sur les impacts des troubles du sommeil
sur la performance et sur I’environnement du patient en les prenant en compte, voire en

cherchant a les diminuer.
11/55 évoquent un role de collaboration et redirection vers d’autres professionnels.

Enfin, 4/55 parlent d’un réle d’évaluation de la « satisfaction », du « rendement », et de la
« performance ».

5.5. Données concernant I’abord des problématiques de sommeil en

formation

34 des 55 participants déclarent ne pas avoir recu d’enseignement théorique sur le sujet du
sommeil et/ou des troubles du sommeil lors de leur formation initiale, 10/55 disent en avoir

recu et 11/55 disent ne pas s’en souvenir.

Parmi les personnes ayant répondu « oui » a la question précédente, 7/10 indiquent avoir recu
des enseignements concernant les « cycles » du sommeil lors de leur formation initiale, 3/10
disent avoir été informés au sujet de I’'importance du sommeil (« Réle » ; « impact du manque
de sommeil » « intérét du sommeil »), 2/10 auraient recu des enseignements au sujet des
« pathologies liees au sommeil » et des « types de troubles » et 1/10 dit avoir été informe sur
I’atteinte du sommeil dans certaines pathologies (« dans les pathos de type myopathies ou tétra,
troubles psy »).

43/55 des participants disent ne pas avoir recu d’enseignement concernant la prise en charge
des troubles du sommeil, 9/55 ne s’en souviennent plus et 3/55 disent en avoir recu lors de leur
formation initiale.
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Les descriptions des trois personnes ayant recu des enseignements sur le sujet sont les
suivantes :

-« Vision systémique : j’ai fait mon mémoire de fin d’étude sur la prise en charge non
médicamenteuse de I’insomniaque chronique »
-« pas beaucoup, mais surtout en conséquences de certaines patho »

-« installation et modification de I’environnement »

52 des 55 répondants estiment que la formation initiale en ergothérapie devrait disposer de plus
d’enseignements au sujet du sommeil et de sa pathologie, et une personne a répondu “non”.
Dans la section « autre » une personne a répondu « je suis trop partagée » et une autre personne

a indiqué « au méme titre que beaucoup d’autres choses ».

36/55 des participants ne connaissent pas de formation complémentaire permettant
d’approfondir ses compétences sur le sujet des troubles du sommeil pour les ergothérapeutes,

et 19/55 disent en connaitre.
Les formations citées par les participants sont les suivantes :
Formations spécifiqguement destinées aux ergothérapeutes :

-« Ergothérapeute et marchand sable du SYNFEL », « Formation de Romain Genet » :
citée 9 fois
- «Role de Dl’ergothérapeute dans I’occupation du sommeil du tout petit (Hestia

Formations) » : citée 6 fois

Formations destinées aux professionnels de santé :

« Pas de formation directe, mais beaucoup de formations sur le TSA incluent des
sessions ou sections sur le sommeil » : Cité 1 fois

-« DU pathologie du sommeil chez I’enfant et I’adolescent » : citée 3 fois

-« Bonne nuit les petits avec Octopus formation » : citée 1 fois

-« Conseiller en sommeil INS » : citée 1 fois

-« Calipeton » : citée 2 fois

6. Discussion
6.1. Considération de I’activité “sommeil” par les ergothérapeutes

La proportion élevée de participants ayant rencontré des troubles du sommeil (52/55), ainsi que
la répartition des types de troubles du sommeil chez leurs patients touchés par des TSA vont
dans le sens des données épidémiologiques (Singh & Zimmerman, 2015 ; Taylor et al., 2021).
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Les données concernant les conséquences des troubles du sommeil percues par les
ergothérapeutes les accompagnant nous montrent qu’une large partie des participants a
conscience des impacts des troubles du sommeil de leur patients sur des notions centrales en
ergothérapie que sont 1’équilibre occupationnel (30/52) et la performance occupationnelle
(50/52 de plaintes), ainsi que sur I’accompagnement en ergothérapie. La proportion d’absence
de plaintes concernant 1’équilibre occupationnel (22/52) et la quantité de sommeil (26/52) des
enfants et/ou adolescents présentant des troubles du sommeil peut en partie s’expliquer par les
difficultés de communication, d’intéroception et de conscience émotionnelle mises en jeu par
leur pathologie et leur age. (Arnaud, 2022 ; Arnaud, 2019 ; Garfinkel et al., 2016) Néanmoins,
si les plaintes ne sont pas toujours émises par les patients eux-mémes, I’impact des troubles sur
I’environnement familial est rapporté et fréqguemment constaté par les ergothérapeutes (17/52
ont signalé ces problématiques dans la section “autre”). Par ailleurs, une étude de Johnson &
Zarrinnegar (2021) démontre en effet une association entre la présence d’insomnies chez les
enfants présentant un TSA et le phénomeéne de stress parental. (Johnson & Zarrinnegar, 2021)
Les problémes de performance occupationnelle étaient bien plus fréqguemment observés par les
ergothérapeutes, notamment dans les activités scolaires (40/52), avec des atteintes cognitives
(36/52) et sur les troubles du comportement (35.52) couramment remarquées. Ces données font
écho avec les ecrits mentionnés plus haut, qui avaient identifié des consequences des troubles
du sommeil sur la mémoire, I’attention et les fonctions exécutives (Holingue et al., 2021;
Lopez-Zamora et al., 2023), ainsi qu’une amplification des troubles du comportement (Mazurek
& Sohl, 2016) qui auraient donc, selon les données collectées ici des répercutions sur la
performance occupationnelle dans les activités scolaires notamment. Ces difficultés cognitives
et ces troubles du comportement avaient en effet un impact presque aussi fréquent sur
I’accompagnement en ergothérapie (respectivement 32/545 et 34/45). Cela nous laisse alors
supposer que la prise de conscience des conséquences des troubles du sommeil dans la vie
quotidienne des enfants/adolescents atteints de TSA par les ergothérapeutes et étroitement liée
a I’'impact de ces troubles sur I’accompagnement en ergothérapie. De plus, une grande partie
des ergothérapeutes a identifié des impacts a long terme des troubles du sommeil sur la nature
des objectifs (23/45) ainsi que sur leur échéance (34/45).

Au niveau de la perception du role de I’ergothérapeute dans la prise en charge des troubles du
sommeil par les participants, la proportion de personnes (20/55) ayant mis en avant le caractére
central de I’ergothérapeute dans cet accompagnement rejoint les écrits de Ho et Siu (2018), et
de Faulkner (2022) appuyant sur I’importance de I’intervention de 1’ergothérapeute dans ce
cadre. De plus certains des roles cités par les participants en réponse a la question 7) rejoignent
les catégories du modele proposé par Faulkner (2022) (Annexe 13): les actions sur
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1I’environnement (physique et familial) mentionnées par 25 des 55 participants correspondant a
la catégorie « adaptation environnementale » du modele, et les interventions centrées sur les
occupations, citées par 14/55 des participants, visant a adapter les routines peuvent étre
associées aux catégories « améliorer les routines d’activités en journée » et « améliorer les
routines de soirées ». Enfin, selon ce modele, I’amélioration de la performance occupationnelle
met en jeu une boucle de rétroaction, puisqu’elle permet une amélioration des routines en
journée, agent causal de I’amélioration du sommeil. Ainsi, le role prise en compte/diminution
des impacts des troubles du sommeil sur la performance occupationnelle évoquée par 6/55 des
ergothérapeutes semble tout aussi pertinent que les roles d’action sur les causes directes des

troubles.

Malgré cette conscience vis-a-vis des enjeux de la prise en compte des troubles du sommeil en
ergothérapie chez les participants, 16/52 d’entre eux n’ont pas intégré d’objectif en lien avec

les troubles du sommeil dans leurs accompagnements d’enfants/adolescents atteints de TSA.

6.2. Facteurs influencant la prise en compte des troubles du sommeil dans

I’accompagnement en ergothérapie
6.2.1. Profil et parcours de formation

La majorité des participants estime que la formation initiale devrait disposer de plus

d’enseignements au sujet de ’accompagnement aux troubles du sommeil.

De plus, les résultats montrent que le manque de ressources et de connaissances est 1’une des
principales raisons pour lesquelles un ergothérapeute n’intervient pas dans le cadre de troubles
du sommeil chez les patients atteints de TSA. Ces données peuvent étre mises en paralléle avec
I’étude américaine de Ludwig et al. (2022) citée plus haut dans laquelle 66% des participants
disaient ne pas avoir recu d'enseignement en lien avec le sommeil dans leur formation, et 78%
n’avaient pas recu de formation continue a ce sujet, résultant d’une proportion relativement
faible (30%) de personnes ayant intégré des interventions liées a ces troubles dans leurs

accompagnements.

Par ailleurs, 6/7 des personnes ayant suivi une formation complémentaire spécifique aux
troubles du sommeil, ou abordant le sujet ont mis en place des objectifs en lien avec ces
problématiques dans leur accompagnement. Ces résultats résonnent avec I’article L-4021-1 du
Code de la Santé Publique qui indique que : “Le développement professionnel continu a pour
objectifs le maintien et l'actualisation des connaissances et des compétences ainsi que

I'amélioration des pratiques.” ; et avec I’ouvrage de Philippe Marin (2019) soulignant
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I’importance de la formation continue comme “levier de développement des compétences”

nécessitant d’étre mises a jour dans un “contexte d’évolution trés rapide (...)” (Marin, 2019)

Ainsi, le parcours et le profil de formation des professionnels semblent exercer une influence
positive sur leur prise en compte des troubles du sommeil dans leurs accompagnements.

6.2.2. Compreéhension des troubles

12 des 16 ergothérapeutes n’ayant pas établi d’objectif en lien avec les troubles du sommeil de
leurs patients font partie des 14/52 de participants n’ayant pas identifi¢ les causes a ces troubles.
Par ailleurs, parmi le total des personnes n’ayant pas supposé de cause a ces troubles, plus de
la moitié (8/14) sont des ergothérapeutes n’étant pas intervenu sur les troubles du sommeil. Ces
données laissent penser que la compréhension des causes des troubles du sommeil est un facteur
favorisant leur prise en compte par I’ergothérapeute dans ses objectifs d’accompagnement du
patient. Dans le cadre du TSA, les causes des troubles du sommeil étant multifactorielles (Singh
& Zimmerman, 2023), leur compréhension nécessiterait un travail d’investigation aupres de

I’enfant et de famille, mais aussi aupres des autres professionnels accompagnant 1’enfant.
6.2.3. Sentiment de connaissance et de compétence

Les moyennes obtenues aux questions concernant 1’estimation du niveau de connaissances sur
le sommeil (1,8/5) et de la capacité a prendre en charge les troubles du sommeil (1,9/5) pour
les personnes n’ayant pas intégré d’objectifs liés aux troubles du sommeil dans leurs
accompagnements sont inférieures a ces moyennes chez I’ensemble des participants
(respectivement 2,5/5 et 2,6/5). De plus, une grande partie (12/16) des personnes n’ayant pas
intégré d’objectif li¢ au sommeil dans leurs prises en charge justifie cela par un manque d’outils,
de connaissances et de ressources pour intervenir. Ces résultats sont éetroitement liés aux
données sur le contenu de la formation discutees plus haut, puisqu’ils rejoignent les notions de
développement professionnel continu essentiel au développement des compétences (Marin,
2019), contribuant a une amélioration de ce sentiment de maitrise. Cela nous confirme
I’importance de I’influence du sentiment de pouvoir d’agir en lien avec les troubles du sommeil,

sur leur prise en compte dans les objectifs d’accompagnement en ergothérapie.
6.2.4. Perception du réle de I’ergothérapeute

Une minorité (2/16) des personnes n’ayant pas établi d’objectif au sujet des troubles du
sommeil dans leur accompagnement estiment que la prise en charge des troubles du sommeil
ne fait pas partie du role de 1’ergothérapeute. Pourtant, le PEOP, modeéle spécifique a la
pratique en ergothérapie integre bien la notion de sommeil dans ses principaux domaines de
I’occupation. (InfOT, 2020)
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6.2.5. Expérience

Une faible corrélation a été établie entre la fréquence de la confrontation aux troubles du
sommeil et leur prise en compte dans I’accompagnement : en effet, les proportions de
participants ayant rencontré ces troubles chez moins de la moitié, pres de la moitié, plus de la
moitié et chez la majorité de leurs patients sont Iégerement différentes entre 1’ensemble des
participants (respectivement, 11/52 ; 14/52 ; 17/52 ; 9/52) et les participants n’ayant pas mis en
place d’objectif lié aux troubles du sommeil (respectivement 5/16 ; 5/16 ; 3/16 ; 2/16). Nous
pouvons supposer 1’existence d’un lien entre la fréquence de confrontation aux troubles du
sommeil et leur prise en compte par les ergothérapeutes, en gardant a I’esprit qu’une étude avec
un échantillon plus important que celui de la présente étude nous permettrait de confirmer ou
infirmer cette hypothese.

Par ailleurs, la moyenne du nombre d’années d’expérience d’accompagnement
d’enfants/adolescents avec TSA, des participants n’ayant pas intégré des objectifs liés aux
troubles du sommeil dans leur accompagnement est inférieure (4,9/10) a la moyenne de
I’ensemble des participants (6,2/10). Cela nous améne & imaginer une possible corrélation entre
le nombre d’années d’expérience aupres de la population pédiatrique TSA et la probabilité de
prise en compte des troubles du sommeil dans les objectifs d’accompagnement, chez les

ergothérapeutes.
6.3. Contenu des prises en charge
6.3.1. Moyens d’interventions privilégiés

Les méthodes majoritairement utilisees par les participants sont les approches
comportementales (20/36), c¢’est-a-dire celles qui visent a agir sur les habitudes et les routines
des patients telles que la TCC, dont I’efficacité¢ a été étudiée dans la littérature pour les
personnes sujettes aux insomnies mais pas spécifiquement avec TSA (Alimoradi et al., 2022) ;
le travail des réflexes archaiques, ou encore les conseils concernant 1’hygiéne de vie. Les
méthodes basées sur I’équilibre occupationnel évoquées dans la partie 3.2.2. (Magnusson et al.,
2021 ; Ho et Siu, 2022) se rapprochent de ce type d’intervention. Les approches
comportementales agissent sur I’ensemble des composantes du modéle PEOP et du modéle
d’intervention créé par Ho et Siu (2018) : elles agissent de maniére directe sur la composante
« restructurer I’activité journaliére en mettant 1’accent sur 1’équilibre occupationnel », et
peuvent, en fonction des situations, impliquer la promotion d’ « un environnement propice au
sommeil » ; mais interagit également avec la composante « minimiser 1’influence de la fonction
corporelle », étant donnée I’influence des comportements et de 1’environnement sur les

mécanismes physiologiques du systéme circadien. (Meyer et al., 2022)
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Les méthodes agissant sur le versant « promouvoir un environnement propice au sommeil »
regroupent les pratiques concernent 1’aménagement de [’environnement physique et
I’utilisation d’aides techniques appliquées par 13/36 des participants, la guidance parentale et
la collaboration avec la famille évoquée par 10/36 des participants et dont I’efficacité a été
démontrée dans les écrits (Johnson & Zarrinnegar, 2021), et la coordination avec les autres
professionnels faisant partie de I’environnement de 1’enfant (8/36). Les méthodes en lien avec
les adaptations sensorielles impliquent également la promotion d’un environnement propice au
sommeil et sont fréquemment utilisées (15/36) chez les ergothérapeutes intervenant dans le
cadre de troubles du sommeil chez des enfants et/ou adolescents touchés par un TSA. Ces
pratiques basées sur la prise en compte des troubles sensoriels, telles que 1’intégration
neurosensorielle et les adaptations sensorielles ont également une action directe sur la
minimisation de I’« influence de la fonction corporelle sur le sommeil ». Dans la littérature, les
données concernant I’efficacité de ces méthodes présentent une certaine hétérogénéité (Spira,
2021 ; Gringas, 2014), il est cependant important de garder a I’esprit que la pertinence de
I’utilisation d’une méthode sensorielle dépendra essentiellement du profil sensoriel de 1’enfant

accompagné.

Les méthodes de gestion du stress et de I’anxiété utilisées par 6/36 des participants entrent

également dans cette catégorie.

Les constats réalisés ci-dessus semblent indiquer que les différentes composantes du modeéle
d’intervention sur les troubles du sommeil propose par Ho et Siu (2018) sont globalement prises
en compte par les ergothérapeutes accompagnant des enfants et/ou adolescents atteints de TSA
dans le cadre de troubles du sommeil. Il serait néanmoins intéressant d’avoir acces a des
données sur la mixité des composantes utilisées dans chague type de prise en charge, afin de
savoir quelle proportion des ergothérapeutes applique ce mod¢le d’intervention complet & leurs

accompagnements.

6.3.2. Prise en compte des conséquences des troubles du sommeil dans

I’accompagnement

Une minorité des répondants (4/36) prend en compte les troubles du sommeil en intégrant des
objectifs liés a la gestion des conséquences de ces troubles sur le quotidien des patients par
I’accompagnement a la gestion de la fatigue (2/36), ou encore la diminution des conséquences
sur I’entourage familial (2/36). Dans la littérature, les interventions sur la gestion de la fatigue
en ergothérapie ont été étudiées dans le cadre de diverses pathologies (Kos et al., 2015 ; Ream
et al., 2015), mais concernant I’autisme ou I’insomnie, les données disponibles semblent rares,
voire absentes.
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6.3.3. Obstacles a I’accompagnement

L’importante prévalence d’obstacles liés a I’entourage familial (12/36) met en lumiére les
difficultés mises en jeu par I’intégration d’une contribution parentale dans I’accompagnement
en ergothérapie : en effet, I’application optimale des moyens d’intervention bases sur
I’éducation ou la guidance parentale nécessite des conditions favorables impliquant des
ressources dont les familles ne disposent pas toutes. (Linder et al., 2019) Une étude de Linder
et al. (2019) developpe les facteurs favorisant ou limitant 1’adhésion parentale et remet en
question le modele de 1’éducation parentale en soulignant les responsabilités et les exigences
du statut de “cothérapeute” qu’il impliquerait pour la famille. (Linder et al., 2019)

7. Analyse critique

Pour interpréter les résultats exposés par ce travail de recherche, il est important de prendre en
compte la présence de certains biais ayant pu les influencer :

L’un des principaux biais identifiés est un biais d’échantillonnage 1ié au nombre relativement
restreint de participants au questionnaire, limitant la possibilité de généraliser les résultats a
grande échelle. (Fleetwood, 2023) L’utilisation d’un échantillon plus large de participants aurait
simplifié I’analyse en nous offrant des données plus fiables. Par ailleurs, la méthode de sélection
des participants fait que 1’enquéte inclue uniquement des professionnels libéraux. L'inclusion
de professionnels exercant en structure aurait permis une meilleure représentation de la diversité
des points de vue.

Deuxiéemement, certaines questions inclues dans le questionnaire exposent les résultats a un
biais de formulation : en effet, étre plus précise dans la formulation des questions ouvertes a
réponse libre aurait permis une meilleure compréhension de celles-ci par les participants, et
donc évité la présence de réponses ne correspondant pas toujours a ce que je souhaitais analyser.
Cela m’aurait également permis d’obtenir des données plus fiables et conformes a la réalité
pour certains sujets, tels que les évaluations : en effet, en réponse a la question concernant la
description des pratiques, certains ergothérapeutes ont évoqué 1’utilisation d’évaluations, mais
cette question étant assez générale et donc interprétée de diverses fagons, il est possible que

d’autres ergothérapeutes qui aient évalué le sommeil ne I’aient pas précisé dans leur réponse.

Nous retrouvons également un biais de formulation et un biais de désirabilité sociale (Paulhus,
2002) dans la question 8 : “Pensez-vous que la formation en ergothérapie devrait-disposer de
plus d’enseignements a ce sujet ?”” Etant donné le titre du questionnaire et les questions

précédant celle-1a, les participants sont influencés a répondre “oui”. Aborder le sujet par une
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question ouverte et moins orientée aurait permis de récolter des points de vue plus réalistes et

nuanceés.

Un autre biais concerne les questions sur les causes et les conséquences des troubles du sommeil
chez les patients atteints de TSA dont les réponses sont exposées a une certaine subjectivité. En
effet, il n’est pas toujours évident, voire possible, de distinguer les symptdmes ou les plaintes
relevant des troubles du sommeil, de ceux relevant de la pathologie ou d’autres facteurs. La
facilité a faire cette distinction varie selon une multitude de facteurs tels que la connaissance du
patient, I’expérience du professionnel, les perceptions individuelles... L’objectif de ces
questions dans le cadre de ce mémoire est plutot d’évaluer 1a conscience des ergothérapeutes
vis-a-vis des conséquences possibles des troubles du sommeil, ainsi que leur prise en compte
parmi les différents facteurs a I’origine des difficultés et des plaintes occupationnelles de leurs
patients. Toutefois, inclure une comparaison avec des patients atteints de TSA ne présentant
pas de troubles du sommeil dans les questions aurait probablement diminué 1’impact de cette

subjectivité sur les résultats obtenus.
8. Projection professionnelle

En se projetant sur la pratique professionnelle en ergothérapie, les résultats obtenus ouvrent
plusieurs pistes de réflexions.

Premiérement, la question du sentiment de manque de formation a I’accompagnement aux
troubles du sommeil chez les ergothérapeutes francais nous ameéne a réfléchir a d’éventuelles
solutions pour remédier a cette lacune : bien qu’une majorité des participants estimaient un
besoin d’enrichissement de la formation initiale par des enseignements a ce sujet, il reste
important de prendre en compte les contraintes potentielles vis-a-vis de la modification de ce
cursus. De plus, les formations complémentaires citées par les participants semblent favoriser,
pour les ergothérapeutes les suivant, une prise en compte de ces troubles dans
I’accompagnement. Etant donné le nombre relativement bas de personnes ayant connaissance
de ces formations, un travail de communication et d’acces aux informations concernant ces
formations complémentaires semblerait adapté et plus facile a appliquer dans un premier temps.

Plus généralement, ce travail de recherche nous a permis d’établir un état des licux des pratiques
en ergothérapie dans le cadre ’accompagnement aux troubles du sommeil auprés d’un public
pédiatrique avec TSA, et donc d’identifier les différents axes d’intervention privilégiés, mais
aussi ceux, tels que la collaboration avec les familles, dont la mise en place peut étre entravee
par divers facteurs. Au niveau de la pratique professionnelle, il semblerait alors intéressant
d’approfondir le sujet de la prise en compte du contexte familial par les ergothérapeutes utilisant

des méthodes d’accompagnement des aidants dans leurs prises en soin.
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Les différents axes d’intervention identifiés dans ce travail de recherche nous amenent pour la
pratique professionnelle, & envisager I’évaluation et 1’approfondissement des moyens
d’interventions et d’évaluation généraux et spécifiques aux troubles du sommeil dans le cadre
d’un TSA.

D’un point de vue personnel, ce travail m’a permis de développer une certaine méthodologie et
rigueur scientifique, ainsi qu’une meilleure maitrise de I’acces a I'information professionnelle
et scientifique, essentielle a ma future pratique. Naturellement, j’ai pu approfondir mes
connaissances geénérales sur les pathologies étudiées, et spécifiques sur les moyens
d’interventions en lien avec les troubles du sommeil ; et donc amener plus de diversité a mon

champ de pratiques.
Conclusion

Les résultats de cette enquéte nous ont montré qu’une grande partie des ergothérapeutes semble
avoir conscience des enjeux de leur accompagnement aux troubles du sommeil auprés de leurs
patients atteints de TSA. Cependant, malgré la diversité des profils, le sentiment de manque de
compétences et de formation sur le sujet reste répandu et met en avant I’importance de la
connaissance des formations complémentaires a ce sujet.

Les principaux facteurs associés a une prise en compte des troubles du sommeil dans
I’accompagnement identifiés par cette étude concernent le parcours de formation de
I’ergothérapeute ; son sentiment de connaissance sur le sujet du sommeil ; sa compréhension
des troubles impliquant une dynamique de communication interdisciplinaire ; sa perception de
la profession ; et son expérience.

Au niveau des moyens d’intervention, bien que 1’ensemble des composantes du modéle du
PEOP ait été généralement pris en compte, les méthodes comportementales centrées sur
I’occupation et sur la personne semblent étre privilégiées par les ergothérapeutes intervenant
sur les problématiques de sommeil dans le cadre de TSA.

Les impacts des troubles du sommeil sur le reste de la famille du patient, parfois surpassant les
plaintes issues de I’enfant lui-méme mettent en avant I’importance de la prise en compte de
I’environnement familial dans I’accompagnement. Tant au niveau des conséquences des
troubles, que dans la prise en charge ou elle peut représenter une ressource ou un obstacle, son
implication dans le cadre des troubles du sommeil chez les enfants/adolescents présentant des
TSA semble exercer une influence majeure. Cela nous ameéne alors a nous questionner sur ce
travail de collaboration entre 1’ ergothérapeute et la famille de I’enfant/adolescent atteint de TSA

dans le cadre de ’accompagnement aux troubles du sommeil.
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Annexe | : Temps d’expérience d’accompagnement d’un public pédiatrique TSA

Nombre d'années d'expérience avec TSA /55

m<lan ®mla5ans ®m6al0ans =123a2lans
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Annexe Il : Tranches d’age des patients accompagnés par les participants

Tranches d'age des patients accompagnés par les
participants

60
50 46 46 48
40 35
30
22

20 17
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0

3-6 ans 6-10 ans 7-12 ans 0-3 ans 12-15ans 16-18 ans

B Tranches d'age accompagnées
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Annexe Il : Dates d’obtention du diplome d’état d’ergothérapeute

Date de diplédme des participants

= 199022000 =2001a2010 =2011a2023 =
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Annexe 1V : Lieux de formations des participants

Lieux de formation des participants

1

~

= Etranger = Montpellier = Paris = Berk-Sur-Mer
= Bordeaux = Créteil m Chambray-Lés-Tours = Nancy
m Alengon = Hyeres = Toulouse = Mulhouse
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Annexe V : Fréquences de confrontation aux troubles du sommeil par les participants

Proportion de patient touchés par des troubles du sommeil
sur 52 participants

m Plus de la moitié = A peu pres la moitié = moins de la moitié = La majorité des patients
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Annexe VI : Types de troubles identifiés

Différents troubles rencontrés par les 52 participants

50 47
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40 38
35
30 27 =
25
20
15
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5 3
0 [

Insomnies Réveils nocturnes Parasomnies Réveils précoces Hypersomnies
d'endormissement

M Différents troubles rencontrés par les participants
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Annexe VI : Nature des troubles identifiés par les participants

57

Caractere évoluif des troubles rencontrés par les
participants

m Chroniques = Aiglis = Dépend des patients



Annexe VI1II : Causes identifiées/supposées par les participants
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identifiées stress, sensoriels
. anggisses .
B Indentification’des causes par les participants

B Nombre d'ergothérapeutes ayant rencontré des troubles du sommeil dans leurs accompagnements



Annexe IX : Proportion de participants ayant intégré des objectifs en lien avec les troubles du
sommeil

Proportion de personnes ayant intégré des objectifs liés aux
troubles du sommeil dans I'accompagnement

= OQui = Non
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Annexe X : Moyens d’interventions privilégiés

Types d'interventions privilégiés
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Annexe XI : Utilisation de modéles conceptuels

40
35
30
25
20
15

10

5
0 l [ | -_— -—

Pas de modéle PEOP CO-0opP MCREO PPH Approche Nb
utilisé Systémique

W Utilisation de modeles conceptuels ™ Nombre total d'ergothérapeutes étant intervenus sur les TDS
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Annexe XII : Obstacles rencontrés dans I’accompagnement aux troubles du sommeil

14
12
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m Obstacles lés a lNenourage famiial » Mangue de formation fconnaissances
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Annexe X111 : Modéle de Faulkner (2022) sur I’impact des interventions en ergothérapie sur
le sommeil et la performance occupationnelle

_ cuesto
T activity
increased daytime
light exposure
-

cues to reduced evening

activity light exposure J
improved less likely
circadian to nap

rhythm
less stimulated and y
alert at bedtime " more sleep
pressure

behavioural cues to
sleep

' v

better physical improved cognitive better emotional
performance functioning regulation

:

better
2 occupational
performance J

Figure 1 : Schéma issu de l’article d’origine :
“Impact of occupational therapy interventions on

sleep and occupational performance.” (Faulkner, 2022)
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Schéma traduit en francais (Traduction libre)

Faulkner, S. (2022). Sleep and occupational performance are inseparable : Why occupational

therapy practice and research should consider sleep and circadian rhythm. The British

Journal Of Occupational Therapy/British Journal Of Occupational Therapy, 85(5),

305-307. https://doi.org/10.1177/03080226221089846
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Annexe X1V : Stratégie nationale 2023-2027 pour les troubles du neurodéveloppement

“STRATEGIE NATIONALE 2023-2027 POUR LES TROUBLES DU
NEURODEVELOPPEMENT : AUTISME, DYS, TDAH, TDI » publiée en Novembre 2023
par le gouvernement est axée autour de 6 engagements :

1. Amplifier la dynamique de recherche et accélérer la diffusion des connaissances
aupres de tous les acteurs

2. Garantir une solution d’accompagnement a chaque personne, des interventions de

qualité tout au long de la vie et intensifier la formation des professionnels

Avancer I’age du repérage et des diagnostics et intensifier les interventions précoces

Adapter la scolarité de la maternelle a I’enseignement supérieur

Accompagner les adolescents et les adultes

o o A~ w

Faciliter la vie des personnes, des familles et faire connaitre les troubles du

neurodéveloppement dans la société “

(Ministére des Solidarités et de la Santé, 2023)

Ministére des Solidarités et de la Santé. (2023). Stratégie nationale pour les troubles neuro-
développementaux (TND) 2023-2027. https://handicap.gouv.fr/sites/handicap/files/2023-
11/DP%?20strat%C3%A9gie%20nationale%20TND%202023_2027.pdf
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Annexe XV : Outil de récolte des données

Prise en compte des troubles du sommeil par les ergothérapeutes acco...

1 sur 13

66

* Indique

1.

Prise en compte des troubles du
sommeil par les ergothérapeutes
accompagnant des enfants atteints d'un
TSA

Dans le cadre de mon mémoire et en vue de I'obtention de mon diplome d'état
d'ergothérapeute au mois de Juin 2024, je réalise un état des lieux de la pratique des
ergothérapeutes travaillant auprés d'enfants/adolescents atteints de troubles du spectre
de l'autisme (TSA) dans la prise en charge des troubles du sommeil de leurs patients.

Ce questionnaire s'adresse donc uniquement aux ergothérapeutes travaillant ou ayant
déja travaillé auprés d'enfants et/ou adolescents présentant un TSA.

Le temps estimé de réponse au questionnaire est de 20 minutes
Merci d'avance,

Maélys Roman

ue une guestion obligatoire
naique une queston odl gaioire

Adresse e-mail *

1) En tant qu'ergothérapeute, travaillez-vous, ou avez-vous déja travaillé auprés *
d'enfants ou adolescents (< 18 ans) atteints de Troubles du Spectre de I'Autisme
(TSA)?

Une seule réponse possible.

Oui

Non

https://docs.google.com/forms/u/0/d/1 PPmrRKul UTShfMtnJT7t5SRQj...

17/05/2024, 11:43



Prise en compte des troubles du sommeil par les ergothérapeutes acco... https://docs.google.com/forms/u/0/d/1 PPmrRKul UTShfMtnJT7tSRQ)j...

3. 2) Pendant combien de temps avez-vous travaillé aupres de cette population ? *

4. 3) Dans quelle(s) tranche(s) d'age étaient situés les enfants/adolescents atteints *
de TSA que vous avez accompagnés ?
Plusieurs réponses possibles.

0-3 ans
3-6 ans
~_6-10 ans
7-12 ans
~ [12-15ans
16-18 ans

5. 4) Dans votre pratique, avez-vous été confronté a des problématiques de o
sommeil chez vos patients atteints de TSA ?

Une seule réponse possible.

Oui Passer a la question 6

) Non Passer a la question 22

Si vous avez répondu oui a la question 4

6. 4)a. Pouvez-vous estimer dans quelles proportions ?

Une seule réponse possible.

) Moins de la moitié de mes patients atteints de TSA
Plus de la moitié de mes patients atteints de TSA
A peu pres la moité de mes atteints atteints de TSA
La majorité de mes patients atteints de TSA

Autre :

2sur 13 17/05/2024, 11:43
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7. 4)b. Préciser la tranche d'age des enfants concernés

8. 4)c. Préciser si les causes de ces troubles ont été identifiées/supposées. Si oui,
les décrire brievement :

9. 4)d. Préciser le(s) type(s) de troubles du sommeil rencontrés (plusieurs réponses
possibles) :

Plusieurs réponses possibles.

; Insomnies d'endormissement
Réveils nocturnes

| Réveils précoces
Hypersomnies

Parasomnies (incluent somnambulisme, terreurs nocturnes, cauchemars, parler en
dormant, rythmies du sommeil (agitations), bruxisme (grincement des dents), énurésie

(pipi au lit))

3surl3 17/05/2024, 11:43
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10. 4)e. Quelles conséquences des troubles du sommeil avez-vous observées sur
I'équilibre occupationnel de vos patients ? (L'équilibre occupationnel se définit
comme la "perception individuelle d'avoir la bonne quantité d’'occupation et la
bonne variation entre les occupations")

Plusieurs réponses possibles.

| Mes patients étaient insatisfaits de leur quantité de travail scolaire
Mes patients étaient insatisfaits de leur quantité d'activités de loisirs

| Mes patients étaient insatisfaits de leur quantité d'activités de repos
Mes patients étaient insatisfaits de leur quantité de sommeil

Mes patients n'avaient pas de plainte particuliere concernant leur équilibre
occupationnel

Autre :

11.  4.f. Quelles sont les conséquences que vous avez observées des troubles du
sommeil sur la performance occupationnelle de vos patients ?

Plusieurs réponses possibles.

Je n'ai pas observé de conséquence particuliére sur la performance occupationnelle
des patients

Les troubles du sommeil avaient un impact sur la performance scolaire des patients

Les troubles du sommeil avaient un impact sur la performance des enfants dans
leurs activités de loisirs

Les troubles du sommeil avaient un impact sur la performance des enfants dans
leurs activités de soins personnels

Les capacités de communication de mes patients étaient affectées

Les problemes de performance occupationnelle étaient liés a des difficultés
physiques engendrées par les troubles du sommeil

Les problemes de performance occupationnelle étaient liés a des difficultés
cognitives (mémoire, concentration, exécution...) engendrées par les troubles du
sommeil

Les problemes de performance occupationnelle étaient liés a des difficultés
psychiques (par exemple motivation, confiance en soi, estime de soi) engendrées par
les troubles du sommeil

Les probléemes de performance occuaptionnelle étaient liés a des troubles du
comportement exarcerbés par les troubles du sommeil

Autre :
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13.

14.
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4) g. La présence de troubles du sommeil chez vos patients a-t-elle eu une
influence sur le contenu de votre accompagnement en ergothérapie ?

Une seule réponse possible.

) Oui

' Non Passer a la question 15

4) g.1 Si oui, pourquoi selon vous ?

Plusieurs réponses possibles.

_ Moins de temps d'accompagnement car les patients manquaient plus fréguemment
des séances ou étaient en retard

Les séances étaient impactées par une somnolence diurne (les patients avaient
tendance a s'endormir en séance)

Le contenu des séances était influencé par des difficultés cognitives consécutives
aux troubles du sommeil

Le contenu des séances était influencé par des difficultés psychiques consécutives
aux troubles du sommeil

Le contenu des séances était influencé par des difficultés physiques consécutives
aux troubles du sommeil

| Le contenu des séances était influencé par des difficultés de communication
exacerbées par les troubles du sommeil

| Le contrenu des séances était influencé par des troubles du comportement
exarcerbés par les troubles du sommeil

Autre :

4. 9.2 A long terme, quel(s) impact(s) cela a-t-il pu avoir sur I'accompagnement ?

Plusieurs réponses possibles.

La progression vers l'atteinte des objectifs était ralentie

Les objectifs d'accompagnement ont été revus a la baisse

Cela a provoqué l'abandon du suivi en ergothérapie par le patient

En tant que thérapeute, vous vous étes sentis démunis face aux objectifs a atteindre

Autre :
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Section sans titre

15.  4) h. Indiquer si ces troubles du sommeil étaient chroniques ou aigus :

Une seule réponse possible.

Chroniques (+ de 3 fois/semaine pendant + de 3 mois)

Aigus (ponctuels)

Autre :

16. 4)i. Avez-vous intégré des objectifs liés a ces problématiques dans
I'accompagnement de ces enfants/adolescents ?

Une seule réponse possible.

Oui Passer a la question 17

Non Passer a la question 21

Section sans titre

17. 4)i.1 Sioui, décrire brievement votre pratique dans ces objectifs :

18. 4)i.2 Vous étes-vous basé un/des modele(s) conceptuel(s) spécifique a
I'ergothérapie ? Si oui, le/lesquels?

6sur 13
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19. 4)i.3 A combien, sur une échelle de 1 a 10, vous sentez-vous satisfait(e) de
votre accompagnement ?

Une seule réponse possible.

20. Avez-vous rencontré des obstacles a cet accompagnement ? Si oui, le(s)quel(s)
?

Section sans titre

21. 4)i.4.:sinon, quelles en sont les raisons ? (plusieurs réponses possibles)

Plusieurs réponses possibles.

Je manquais d'outils/connaissances/ressources pour intervenir
" Je ne considérais pas cela comme un objectif prioritaire
Ce n'était pas une priorité pour I'enfant
Ce n'était pas une priorité pour les parents
Cela ne constituait pas une plainte occupationnelle majeure pour I'enfant
__ Je considere que cela ne fait pas partie de mon réle en tant qu'ergothérapeute
Ces problémes étaient déja pris en charge par d'autres professionnels

Autre :
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22. 5) Lors de votre formation initiale en ergothérapie, avez-vous (ou vous i

souvenez-vous avoir) regu des enseignements théoriques concernant le
sommeil et/ou les troubles du sommeil ?

Une seule réponse possible.

Oui

Non

Je ne sais plus

23. 5)a.: Sioui, a quels sujets ? (cycles, différents types de troubles, sommeil sain/
pathologique, pathologies concernées...)

24. 5)b.: A combien estimez-vous votre niveau de connaissances théoriques sur *
le sommeil ?

Une seule réponse possible.

jeni Je meaamsaikpert du sommeil

8surl3 17/05/2024, 11:43
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25. 6) Lors de votre formation en ergothérapie, avez-vous regu des enseignements *
au sujet de la prise en charge des troubles du sommeil ?

Une seule réponse possible.

Oui

Non

Je ne sais plus

26. 6)a.: Sioui, a quel(s) sujet(s) plus précisément (aides techniques,
installation...) ?

27. 6)b. En tant ergothérapeute, a quel point vous sentez-vous capable d’agir sur *
les troubles du sommeil d’'un patient atteint d’'un TSA ?

Une seule réponse possible.

pas totalement capable

9sur 13 17/05/2024, 11:43
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28.

29.

30.

31.

32.

10 sur 13
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7) En tant qu’ergothérapeute, quel réle pensez-vous avoir dans
I'accompagnement des troubles du sommeil de vos patients ?

8) Pensez-vous que la formation initiale en ergothérapie devrait disposer de
plus d’enseignements sur ce sujet ?

Une seule réponse possible.

Oui
'Non

Autre :

8) a. Justifier *

9) En quelle année avez-vous obtenu votre diplome d'état d'ergothérapeute ? *

10) Dans quel IFE avez-vous suivi votre formation d'ergothérapeute ?

https://docs.google.com/forms/u/0/d/1PPmrRKul UTShfMtnJT7t5RQ)j...
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33.  11) Avez-vous suivi une/des formation(s) complémentaire(s) apres l'obtention  *
de votre DE d'ergothérapeute ?
Une seule réponse possible.

) Oui

' Non

34. 11) a. Sioui, la/lesquelle(s) ? *

35. 12) Connaissez-vous des formations complémentaires (DU etc) permettant -

d’approfondir ses compétences sur le sujet des troubles du sommeil pour les

ergothérapeutes ?

Une seule réponse possible.

' Oui

Non

36. 12)a. Sioui, la/lesquelles ?

11 sur 13 17/05/2024, 11:43
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Prise en compte des troubles du sommeil par I’ergothérapeute dans I’accompagnement
d’enfants atteints de Troubles du spectre de ’autisme

Résumé :

Introduction : Selon les écrits, les troubles du sommeil sont particulierement répandus chez la
population pédiatrique atteinte de Troubles du Spectre de 1’Autisme. Ces troubles impactant
significativement 1’équilibre et la performance occupationnels, et donc sur la qualit¢ de vie de ces
personnes, ’intervention de I’ergothérapeute apparait essentielle dans ce cadre. Pourtant, en France, les
données sur le sujet semblent encore limitées. Objectifs : L objectif principal de cette étude est d’établir
un état des lieux de la prise en compte des troubles du sommeil par les ergothérapeutes accompagnant
des enfants et/ou adolescents présentant des TSA, en France. Méthode : Nous diffusons un
questionnaire adressé a des ergothérapeutes ayant travaillé avec un public pédiatrique avec TSA en
France, a travers lequel nous les interrogeons sur la nature des troubles touchant leurs patients, leurs
actions, s’il y en eu, dans ce cadre, leur sentiment de pouvoir d’agir et de 1égitimité vis-a-vis de ces
problématiques, ainsi que sur leur profil de formation. Résultats : La plupart des ergothérapeutes ayant
répondu a 1’enquéte semblent conscients de I’importance de leur role dans le cadre des troubles du
sommeil de leurs patients mais environ un tiers (16/55) n’a jamais établi d’objectif en lien avec ces
problématiques. Pour les autres participants, I’ensemble des axes d’interventions en ergothérapie
(Personne, Environnement, Occupation) sont inclus dans les moyens cités, méme si les méthodes
comportementales semblent privilégiées par une large partie. Enfin, les résultats ont mis en lumiere deux
enjeux importants dans I’accompagnement et la prise en compte de ces troubles, que sont le contenu de
la formation du professionnel, et le travail en collaboration avec I’entourage familial.

Mots clés : Autisme, TSA, sommeil, insomnie, ergothérapeute, spectre de I’autisme, enfants,
adolescents, occupation

Consideration of sleep disorders by occupational therapists working with children with autism
spectrum disorders.

Abstract :

Introduction : According to the writings, sleep disorders are particularly prevalent in the pediatric
population with Autism Spectrum Disorders. Considering the impact of these sleep disorders on these
children’s occupational performance and balance, resulting in an impaired quality of life, the
intervention of the occupational therapist seems essential in this context. However, in France, data seem
to be limited on this subject. Objective : The main objective of this study is to identify the current state
of the consideration of sleep disorders by the occupational therapists working with children and/or
teenagers with ASD, in France. Method : We send out a questionnaire intended to occupational
therapists who have been working with children with ASD in France, questioning them about the types
of sleeping disorders affecting their patients, the way they intervened in this context, if they did, about
their sense of competence and legitimacy regarding these issues ; and about the education they received
in their course. Results : Most of the participants who completed the survey seem aware of the
importance of their function regarding their patient’s sleep disorders, but about one third (16/52) have
never set goals related to these issues for their patients. For the other participants, all the areas of
intervention in occupational therapy (Person, Environment and Occupation) are included in the cited
interventions, even though behavioral methods seemed to be preferred by a large part. Lastly, the results
shed light on two important challenges of the support and consideration of these sleep issues : the content
of the therapist’s course, and the collaboration between the occupational therapist and the patient’s
family.

Key words : Autism, ASD, sleep, insomnia, occupational therapist, autism spectrum, children,
teenagers, occupation
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