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« Le sommeil est la moitié de la santé »

Proverbe francais
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Introduction

En 1946, I'Organisation Mondiale de la Santé a donné une définition de la santé, faisant
encore référence aujourd’hui, définissant la santé comme « un état de complet bien-étre
physique, mental et social, [qui] ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou
d’infirmité » (Organisation Mondiale de la Santé, 2024). Cependant, la santé ne peut exister
sans tenir compte des besoins fondamentaux de I’étre humain. Maslow décrit en 1970 les cinq
catégories de besoins fondamentaux (Annexe A) : les besoins physiologiques, de sécurité,
d'appartenance, d'amour, d'estime et le besoin d'accomplissement de soi. Cette taxinomie
des besoins est universelle, et le sommeil fait partie des besoins physiologiques de I'étre
humain. (Maslow, 1970 cité par Marmion, 2017). Or, dés leur plus jeune age, les enfants ayant
un trouble du spectre autistique, qui représentent 7 500 naissances chaque année en France
(Ministéres des solidarités et des familles, 2023), sont couramment sujets aux troubles du
sommeil (Schroder et al., 2022). Cela étant soit induit par une altération de la qualité du
sommeil, soit par une diminution de sa quantité. Cette perturbation du sommeil, qui est I'un
des besoins fondamentaux des personnes, a un impact sur le bon développement des enfants
(INSERM, 2017b). Son altération chez les enfants ayant un Trouble du Spectre Autistique (TSA)
entraine non seulement des répercussions dans leur vie quotidienne, mais également dans

celle de leur famille proche (Halliwell et al., 2021).

Problématisation : Compte-tenu de la prévalence du trouble du spectre autistique chez
les enfants, et du fait que ceux-ci sont exposés aux troubles du sommeil, cela amene a se
questionner : Comment I’ergothérapeute peut-il améliorer la santé des enfants ayant

un TSA en intervenant sur le sommeil ?

De sorte a répondre a cette question, seront abordés le sommeil en tant qu’occupation,
le trouble du spectre autistique et ses conséquences sur le sommeil, I'accompagnement des
troubles du sommeil des enfants ayant un trouble du spectre autistique et plus

particulierement en ergothérapie.
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Partie Théorique

1. Le sommeil, une occupation au coeur de la vie humaine

Dans le cadre de ce mémoire et plus particulierement pour traiter cette problématique,
le modele conceptuel MCREO couramment utilisé par les ergothérapeutes sera présenté et
utilisé. Celui-ci a pour objectif d’utiliser un langage commun, et de balayer les différentes

composantes de la vie des personnes.

1.1. Le Modele Canadien du Rendement et de [I’Engagement

Occupationnel MCREO

Avant de s’intéresser au Modele Canadien du Rendement et de I'Engagement
Occupationnel, il est essentiel de comprendre ce qu’est une occupation. Pour cela, la

définition utilisée sera celle des créateurs de ce modéle, que ceux-ci définissent comme :

Un ensemble d'activités et de taches de la vie quotidienne auxquelles les individus et
les différentes cultures donnent un nom, une structure, une valeur et une signifiance.
L'occupation comprend tout ce que fait une personne pour s'occuper d'elle-méme, y
compris prendre soin d'elle (soins personnels), prendre plaisir a la vie (loisirs) et
contribuer a I'édification sociale et économique de la communauté (productivité).
L'occupation est I'objet d'intérét primordial et le moyen thérapeutique de

I'ergothérapie. (ACE, 1997a, 2002 cité par E. A. Townsend, 2013)

L’occupation est un concept fondamental en ergothérapie, qui est I'essence de chaque

étre humain.

Le Modele Canadien du Rendement et de I'Engagement Occupationnel a été
conceptualisé par I’Association Canadienne des Ergothérapeutes (Annexe B). Le rendement
occupationnel est décrit comme « une interaction dynamique entre la personne, I'occupation
et I'environnement » (E. A. Townsend, 2013, p. 26). Quant a 'engagement occupationnel, il
fait référence au fait d’ « apporter sa contribution afin d’étre, de devenir, et d’appartenir, ainsi

gu’effectuer ou s’adonner a des occupations » (Wilcock, 2006 cité par E. A. Townsend, 2013).
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La personne est constituée de trois composantes : cognitive, affective, et physique avec la
spiritualité au cceur. La personne est décrite comme faisant partie d’un environnement, c’est-
a-dire un contexte de vie unique, qui peut étre culturel, institutionnel, physique, et social.
L’occupation est, quant a elle, composée des soins personnels, de la productivité et des loisirs.
L'occupation permet aux personnes d’agir sur leur environnement. En effet, I'occupation
humaine a lieu dans un contexte précis, et provient de l'interaction entre la personne, son
environnement et ses occupations (E. A. Townsend, 2013). Par la suite, dans ce mémoire,
seront utilisés les termes appartenant a ce modele conceptuel, tels que la notion de client.
D’aprés Morel-Bracq, 2017, en ergothérapie « le client peut étre la personne qui fait appel au
service d’un ergothérapeute, mais également les personnes entourant cette personne
(famille, soignants...) » (Morel-Bracq, 2017). La notion de client prend tout son sens dans un
contexte de pédiatrie avec I'intervention majoritaire de I'ergothérapeute aupres de I'enfant,

ainsi que de ses parents.

Aprées avoir défini I'occupation et s’étre intéressé au modele canadien du rendement et

de I’engagement occupationnel, qu’en est-il du sommeil ?
1.2. Le sommeil, une occupation humaine

En 2014, Wilcock et Townsend statuent que I'occupation est utilisée pour désigner tout
ce que les personnes souhaitent, ce dont elles ont besoin ou ce qu’elles doivent faire, tout en
incluant le sommeil et le repos (Townsend & Wilcock, 2014 cité par Green, 2015). Cependant,
des 1985, Kielhofner évoquait déja les habitudes des adultes, qui sont principalement
organisées autour de la productivité, et précise que ces habitudes doivent allouer du temps
au repos, au jeu et au sommeil (Kielhofner & Burke, 1985 cité par Green, 2015). De plus,
I’'association américaine des ergothérapeutes (AOTA) place le sommeil dans la catégorie des
occupations (American Occupational Therapy Association, 2020). Tout cela fait du sommeil
une occupation a part entiére, nécessitant d’étre investiguée avec le méme intérét que les
loisirs par exemple. C’'est pour cette raison que dans ce mémoire, le sommeil sera envisagé
comme une occupation a part entiére et sera explorée par I'ergothérapeute au méme titre

que les autres occupations.

1.2.1. Choix de la population
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Avant de poursuivre, il est nécessaire de préciser que ce mémoire se concentre sur les
enfants ayant un TSA avec un age compris entre 6 et 12 ans, pour plusieurs raisons.
Premierement, une étude de Hodge et al. informe que le sommeil des enfants ayant un TSA
est significativement diminué en durée et en qualité entre I'age de 6 et 9 ans (Hodge et al.,
2014). Deuxiémement, parce qu’entre 6 et 12 ans la quantité de sommeil des enfants n’ayant
pas de trouble neurodéveloppemental diminue drastiquement, passant de 12 a 9 heures par
nuit, et qu’en paralléle le temps d’endormissement s’allonge (Assurance Maladie, 2023).
Troisiemement, parce que selon Chaste (2020) I'accompagnement des troubles du sommeil

est tardif, en effet, il débute en moyenne a I’age de 5 ans et demi (Chaste, 2020).

Dans la tranche d’age retenue, le sommeil est en cours d’évolution, il tend a baisser par
rapport aux enfants plus jeunes, et les troubles du sommeil commencent seulement a
bénéficier d’'un accompagnement. De sorte a mieux comprendre quelles sont les facteurs

explicatifs, I'intérét sera porté sur la définition scientifique du sommeil.

1.2.2. Définition du sommeil d’un point de vue scientifique

L'Institut National de la Santé Et de la Recherche Médicale (INSERM) définit le sommeil
comme « une baisse de I'état de conscience qui sépare deux périodes d’éveil. Il est caractérisé
par une perte de la vigilance, une diminution du tonus musculaire et une conservation
partielle de la perception sensitive. » (INSERM, 2017b). Chez la plupart des enfants de 3a 6
ans, le sommeil devient uniquement nocturne, et entraine alors I'augmentation du sommeil
lent profond en début de nuit (Challamel & Thirion, 2011). Le sommeil des enfants agés de 4
a 12 ans comprend 6 a 7 cycles de sommeil durant environ 90 minutes (Réseau Morphée,
2024). Chaque cycle étant constitué d’une alternance entre sommeil lent et sommeil
paradoxal, qui sont les deux types de sommeil. Dans le sommeil lent, il est observé « un
ralentissement progressif des fonctions neurovégétatives avec l'approfondissement du
sommeil et le ralentissement de I'activité cérébrale » (INSV, 2023b). Celui-ci se décompose en
deux sous-parties : le sommeil lent léger, qui survient lors de I'endormissement, dans lequel
I'activité cérébrale se ralentit progressivement, la personne qui dort est réveillée par tout
bruit, mais ne percoit pas avoir dormi ni avoir été somnolant, et le sommeil lent profond, dans
lequel il y a une amplification du ralentissement de I'activité cérébrale. Quant au sommeil

paradoxal, selon I'INSV (2023b) il correspond a un état duquel il est difficile de réveiller la

4
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personne, et dans lequel le tonus musculaire disparait intégralement, mais ou il est possible
d’observer des contractions trés breves ainsi que de légers mouvements des extrémités. Il est
reconnaissable par la survenue de mouvements oculaires, appelés mouvements oculaires
rapides, mais également parce qu’au niveau des fonctions neurovégétatives il existe une

instabilité du pouls, de la pression artérielle ainsi que de la respiration.

Le rythme de sommeil n’est jamais le méme, en effet, selon 'INSERM (2017b), il varie
au cours de la méme nuit. Les premiers cycles sont surtout composés de sommeil lent profond,
alors que les derniers cycles sont plutét composés de sommeil paradoxal. Le rythme de
sommeil varie également au cours de la vie. En effet, le sommeil lent est plus profond pendant
la croissance jusqu’a I'age de 20 ans, puis au fur et a mesure de I'avancée de I'age, il devient
minoritaire et un sommeil lent, plus |éger, prend sa place. En paralléle, le sommeil paradoxal
est plus long dans les premiéeres années de vie puis diminue a I’adge adulte. De plus, le temps
de sommeil ainsi que sa qualité varient de maniere importante en fonction des personnes
d’apres I'INSERM (2017b). L'environnement, I’hygiene de vie, et le rythme de vie jouent un
role important dans la capacité a trouver le sommeil et a bien récupérer. Quant au réle de la
génétique sur le sommeil, elle permet de différencier les personnes leve-tét des « couche-
tard », et les « petits et grands dormeurs ». Les personnes qui dorment peu semblent
présenter des phases de sommeil léger trés courtes. Pour finir, peu importe la durée de
sommeil de chacun, la durée du sommeil profond serait assez constante tandis que celle du

sommeil léger et paradoxal varierait (INSERM, 2017b).

Le sommeil dépend de I|'age, ainsi que de la génétique et des facteurs

environnementaux. La partie suivante s’intéresse aux moyens d’étudier le sommeil.

1.2.3. Moyens d’étude du sommeil

L'examen de référence pour étudier le sommeil est la polysomnographie (INSERM,
2017b). Cet examen permet d’obtenir un hypnogramme grace a des électrodes placés au
niveau du crane et autres parties du corps, qui enregistre plusieurs parametres : I'activité
cérébrale, I'activité musculaire, ainsi que les mouvements oculaires. Les données obtenues
grace a la polysomnographie permettent de caractériser les troubles ou pathologies du

sommeil chez les adultes.
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Selon Challamel et Thirion (2011), I’étude du sommeil chez les enfants peut étre réalisé par
un médecin généraliste, un pédiatre ou un pédopsychiatre, mais surtout par les parents. Son
étude se fait alors grace a une consultation du sommeil, qui comprend un temps d’échange et
de questions autour du sommeil de I'enfant ainsi qu’un temps d’analyse a I'aide d’un agenda
de sommeil ou d’actimétrie. L’agenda de sommeil est un carnet ol les parents doivent noter
pendant quinze jours I’heure du coucher et du lever, I’heure des siestes, la durée du sommeil
la nuit et le jour, les réveils nocturnes s’il y en a, les évenements survenant la nuit tels que les
terreurs nocturnes, le somnambulisme, les cauchemars, et le comportement de I'enfant au
réveil : agitation, de mauvaise humeur, somnolent (Challamel & Thirion, 2011). Quant a
I'actimétrie, cela consiste en I’enregistrement continu de tous les mouvements de I'enfant de

guelques jours jusqu’a quelques semaines.

Le sommeil des enfants peut étre évalué par un médecin et avec l'aide des parents, par la
tenue d’'un agenda de sommeil ou I'actimétrie. Cependant, comment fonctionne le sommeil

d’un point de vue physiologique ?

1.2.4. Le chemin vers I'endormissement

D’apres Challamel et Thirion (2011), le sommeil n’est pas seulement du a la fatigue, il
est aussi influencé par I'hygiéne de vie, les consommations en alcool, substances excitantes,
I'environnement immédiat tel que le bruit et la lumiere. L'INSERM (2017) indique que
biologiquement, il nécessite la survenue de plusieurs processus tels que les processus
homéostasiques qui augmentent le besoin de sommeil au fur et a mesure que le temps de
veille augmente, ainsi que les processus circadiens qui ont pour réle de synchroniser le corps
et le sommeil sur l'alternance entre le jour et la nuit. Les processus homéostasiques
permettent la régulation du sommeil par la production de certains facteurs au long de la
journée, dont I'adénosine qui jouerait un réle central. Elle est produite lors de I'éveil, et son
accumulation permettrait de favoriser le sommeil. Lorsque le sommeil se déclenche, elle est
alors éliminée de fagon progressive tout au long de la nuit. Quant au systéme circadien, c’est
lui qui régule I'horloge biologique, qui est propre a chacun. Le rythme circadien a une
rythmicité proche des 24 heures, mais en réalité il varie de quelques dizaines de minutes entre
les individus. Certains facteurs interviennent pour le réguler, parmi eux, il est possible de

retrouver :
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Les cellules ganglionnaires a mélanopsine de la rétine, dont le réle principal est de
transmettre I'information a propos de I'alternance jour-nuit aux structures cérébrales
impliqguées dans d’autres fonctions. L'utilisation tardive d’écrans ou |'éclairage aux
lumieres LED, qui sont riches en lumiere bleue, stimule ces cellules et entraine une

perturbation du sommeil.

La mélatonine, souvent appelée ’lhormone du sommeil, dont le réle est de favoriser le
déclenchement du sommeil. Elle est produite en situation d’obscurité, en début de
nuit. Avec le vieillissement, la production de mélatonine est de moins en moins

efficace, et provoque alors des troubles du sommeil.

Les génes horloges, qui sont des génes avec une expression modulée, dont le role est
la régulation du sommeil. L’horloge interne permet une organisation des périodes de

veille et de sommeil (INSERM, 2017b).

Aprés avoir compris le sommeil d’'une fagon plus globale en s’intéressant a sa définition,

son fonctionnement et le fait qu’il soit une occupation. L'intérét sera porté sur les cas de figure

ou le sommeil est impacté, soit en qualité soit en quantité, regroupés sous le terme de

troubles du sommeil.

1.3. Les troubles du sommeil

1.3.1. Définition et types de troubles du sommeil

D’aprés |’Association de Psychiatrie Américaine page 515 (2023), les troubles de

I’alternance veille-sommeil, plus communément appelés troubles du sommeil comprennent :

10 troubles ou groupes de troubles : I'insomnie, I’hypersomnolence, la narcolepsie,
les troubles du sommeil liés a la respiration, les troubles de I'alternance veille-
sommeil lié au rythme circadien, les troubles de I'éveil en sommeil non paradoxal, les
cauchemars, les troubles du comportement en sommeil paradoxal, le syndrome des
jambes sans repos et les troubles du sommeil induits par une substance / un

médicament. (American Psychiatric Association, 2023, p. 515)
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Dans ce mémoire, ne seront présentés que les troubles du sommeil qui sont les plus
fréquemment rencontrés chez les enfants ayant un TSA et donc documentés, c’est-a-dire : les
insomnies, les troubles du rythme circadien, les parasomnies et les troubles respiratoires liés

au sommeil (Singh & Zimmerman, 2015a).

1.3.2. Les insomnies

Selon I'INSERM (2017a), I'insomnie est un manque de qualité ou de quantité du
sommeil, quand bien méme les I'environnement est favorable au sommeil. Il en existe
plusieurs types des insomnies ponctuelles aux insomnies chroniques. Certaines insomnies
entrainent des difficultés a s’endormir, certaines entrainent des réveils nocturnes, ou encore
une sensation de ne pas récupérer apres la nuit. Les insomnies se différencient par la nature
des facteurs déclencheurs : facteurs somatiques internes ou cognitifs, facteurs extérieurs
exercant une influence sur I'endormissement ou la continuité du sommeil (hygiéne de vie,

luminosité, usage tardif d’écrans, exercice physique tardif, médication...).

1.3.3. Les troubles du rythme circadien

Ces troubles correspondent a un déreglement de I’horloge biologique. lls entrainent soit
un retard de phase, c’est-a-dire un manque d’envie de dormir avant une heure tardive de la
nuit, ou une avance de phase, c’est-a-dire une difficulté a rester éveillé passé 19h (INSERM,

2017b).

1.3.4. Les parasomnies

Les parasomnies sont des événements anormaux survenant lors du sommeil. Lors du
sommeil lent profond, les parasomnies comprennent : le somnambulisme, le bruxisme, la
somniloquie, les terreurs nocturnes, et I'énurésie. Tandis que lors du sommeil paradoxal, elles
comprennent des mouvements violents, bruits non articulés ainsi que des comportements

sexuels inconscients (INSERM, 2017b).

1.3.5. Les troubles respiratoires liés au sommeil

Les troubles respiratoires liés au sommeil font référence a différentes affections

entralnant une respiration anormale durant le sommeil. L’affection la plus fréquente est

(CC BY-NC-ND 4.0) GERBAIX



I’'apnée du sommeil, qui correspond a une pause provisoire de la respiration (European Lung

Foundation, 2023).

Apres avoir défini et identifié les différents types de troubles du sommeil qui sont les
plus fréquents chez les enfants ayant un TSA, I'intérét sera porté sur les conséquences de ces
troubles du sommeil en régle générale, et plus particulierement sur le développement de

I’enfant.
1.4. Les conséquences des troubles du sommeil

Le sommeil fait partie intégrante de la vie humaine, d’apreés L. Ricroch (2012) la moyenne
de sommeil est de 7h47 par nuit, ce qui représente presque un tiers d’'une journée, et pourtant
« en 25 ans le temps passé a dormir a diminué de 18 minutes chez les personnes de plus de

15 ans, et de 50 minutes chez les adolescents » (Ricroch & INSEE, 2012).

Les personnes dorment moins, et pourtant le sommeil est indispensable pour I'étre
humain. Le sommeil n’a pas seulement un intérét sur la performance durant la journée mais
également pour le maintien de la santé au long terme (Green, 2015). Le manque de sommeil
comporte des risques sur le plan physique, tels qu’une vulnérabilité vis-a-vis des infections a
la suite d’'une baisse de I'immunité, une augmentation de I'appétit pouvant engendrer une
prise de poids, un risque plus important d’hypertension artérielle mais également
d’hypercholestérolémie et d’atteintes cardiovasculaires, ainsi qu’une perturbation de la
production d’hormones entrainant une intolérance au glucose a la suite de la
désynchronisation du rythme circadien. (INSERM, 2017b). Les conséquences des troubles du
sommeil ne concernent pas seulement le versant physique, mais également le versant
cognitif. En effet, le sommeil joue un role important dans le développement et la maturation
cérébrale. Son altération en qualité comme en quantité peut avoir des répercussions tres

importantes, sur le fonctionnement des étres humains.

Une étude menée par Touchette (2007) informe qu’il existe une période critique
précoce pour le développement cognitif avant les 3 ans de I'enfant, qui peut étre compromise
par une durée de sommeil chroniquement raccourcie (Touchette et al., 2007). D’un point de
vue neurophysiologique, le sommeil a un réle important dans la flexibilité mentale et

I’adaptation (Schroder et al., 2022), mais également dans la mémorisation (INSERM, 2017b)
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ainsi que l'attention (Challamel & Thirion, 2011). Selon Challamel et Thirion (2011), les
troubles du sommeil entrainent une diminution des capacités d’apprentissage (Challamel &
Thirion, 2011). De plus, des études menées par I'INSERM et I'Institut National de la santé et
de I'aide sociale vont également dans ce sens en mettant en évidence qu’un temps de sommeil
inférieur a 7h en semaine, et qu’un coucher tardif le week-end sont corrélés avec un volume
de matiere grise réduit dans les régions cérébrales responsables de l'attention, de la

concentration et du multi-taches (Riviere, 2017).

La partie tout juste abordée permet de poser les bases quant a I'occupation, au sommeil
ainsi qu’aux troubles du sommeil et leurs conséquences au sein de la population générale.
Dans une deuxiéme partie, seront présentés le TSA, les spécificités du sommeil chez ces

enfants ainsi que ses nombreuses répercussions.

2. Les enfants qui ont un TSA et leur sommeil

2.1. Letrouble du spectre autistique
2.1.1. Définition du TSA et épidémiologie

Le trouble du spectre autistique fait partie des troubles du neurodéveloppement. Ceux-
ci permettent de désigner I’ « altération d’un ou plusieurs mécanismes de fonctionnement du
cerveau : motricité, traitement sensoriel, langage, communication, interactions sociales...»
(Maison de I’Autisme, 2023). La notion de trouble du spectre autistique permet de prendre
en compte toutes les caractéristiques de I'autisme, qui varient beaucoup entre les individus

(Maison de I’Autisme, 2023).
Le diagnostic du trouble du spectre de I'autisme regroupe certaines caractéristiques :

Les caractéristiques essentielles du trouble du spectre de I'autisme sont des déficits
persistants de la communication sociale réciproque et des interactions sociales
(critere A) et le mode restreint et répétitif des comportements, des intéréts et des
activités (critere B). Ces symptomes sont présents depuis la petite enfance et limitent
ou retentissent sur le fonctionnement de la vie quotidienne (criteres C et D).

(American Psychiatric Association, 2023, p. 73)
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D’apres le Ministere des solidarités et des familles (2023), le trouble du spectre
autistique concerne 1% de la population générale francgaise, soit environ 7 500 naissances
chaque année. La mesure du taux de prévalence du trouble du spectre autistique dévoile une
prévalence en hausse, dans tous les pays (Compagnon, 2020). Selon les spécialistes,
I’évolution de la prévalence est due a plusieurs facteurs : I'évolution de la définition du TSA et
de ses criteres diagnostics, une détection précoce plus efficiente, ainsi qu’une sous-estimation
de I'autisme auparavant, par manque de prévention et d’information. Des données récentes
ont permis de confirmer I'augmentation des diagnostics de TSA chez les enfants de 8 ans, avec
une prévalence de 8 a 10/1 000 pour les enfants nés en 2010, avec des diagnostics plus précis

et davantage d’enfants sans retard intellectuel associé (Delobel-Ayoub, 2019).
Pour donner suite a la définition du TSA, il est important de s’intéresser a ses origines.
2.1.2. Origines du TSA

Le trouble du spectre autistique a une origine multifactorielle, il est minoritairement d
a « des stresseurs environnementaux intervenant lors de fenétres d’expositions périnatales
(médicaments, infections, produits chimiques comme les perturbateurs endocriniens, ou
encore pollution) » (Baghdadli & Loubersac, 2020), et majoritairement di aux facteurs

génétiques d’apres une cohorte réalisée dans cing pays (Bai et al., 2019).

Apres avoir défini le TSA et s’étre intéressé a ses origines, il est nécessaire de s’intéresser

a la problématique de sommeil rencontrée par ces enfants.
2.2. Les enfants ayant un TSA sujets aux troubles du sommeil

2.2.1. Prévalence des troubles du sommeil chez les enfants ayant un TSA

D’aprés une étude menée par Schroder et al., pres de 70% des personnes ayant un
trouble du spectre de l'‘autisme présentent des comorbidités, somatiques comme
psychiatriques. Les troubles du sommeil font partie des troubles associés les plus retrouvés,
d’apres une revue de la littérature, ils concernent entre 50 a 80% des personnes ayant un TSA
(Schroder et al., 2022). Les autres comorbidités les plus répandues étant les troubles anxieux,
gastro-intestinaux et I'épilepsie. Les troubles du sommeil sont trés fréquents (40 a 86%) chez
les enfants en regle générale, mais sont d’autant plus importants chez les enfants ayant un
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TSA. Les chiffres different entre la revue de la littérature de Schroder et al. qui a permis
d’observer des troubles du rythme veille-sommeil chez 50 a 86% d’enfants ayant un TSA
(Schroder et al., 2022), tandis qu’une autre étude informe qu’ils seraient entre 50 et 95% a

étre concernés par un trouble du sommeil, notamment par I'insomnie (Leive et al., 2024).

Comme les études le décrivent, les troubles du sommeil semblent concerner un grand
nombre d’enfants qui ont un TSA, mais quels sont les types de troubles du sommeil les plus

fréguemment rencontrés chez ces enfants ?

2.2.2. Les troubles du sommeil retrouvés chez les enfants ayant un TSA

Les troubles du sommeil les plus retrouvés chez les enfants ayant un TSA sont les
troubles du rythme veille-sommeil, notamment l'insomnie avec une durée de sommeil
réduite, des difficultés a s’endormir ou a maintenir le sommeil (Schroder et al., 2022 ; Singh &
Zimmerman, 2015b) , ainsi accompagnés par des réveils nocturnes et matinaux hatifs (Singh
& Zimmerman, 2015 ; Van Der Heijden et al.,, 2018). D’autres troubles sont également
présents, mais sont moins documentés, tels que les dysrythmies respiratoires (Ming et al.,

2016) et les troubles du rythme circadien (Glickman, 2010).

Les troubles du sommeil des enfants qui ont un TSA ne se résolvent pas avec I'avancée
en age contrairement aux enfants sans trouble neurodéveloppemental, comme le montre
I’étude de Hodge et al (2014). L'étude de Humphreys et al., quant a elle, apporte des données
chiffrées et montre qu’a 30 mois, les réveils nocturnes concernent 13% des enfants ayant un
TSA contre 5% pour les enfants sans TSA. Tandis qu’a 81 mois, 11% des enfants ayant un TSA
se réveillent toujours au moins 3 fois par nuit contre 0,5% pour les enfants sans TSA

(Humphreys et al., 2014).

Ces enfants sont trés exposés aux insomnies, a une problématique d’endormissement
et de maintien du sommeil, ainsi que d’autres troubles moins documentés. La résolution des
troubles du sommeil s’effectue avec I'dge chez les enfants n’ayant pas de TSA. Il est alors
pertinent de questionner cette non-résolution avec I'age des troubles du sommeil chez les

enfants ayant un TSA, et cette fréquence plus importante que dans la population générale.

2.2.3. Les facteurs expliquant la majoration des troubles du sommeil
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Ces troubles du sommeil, majorés chez les enfants ayant un TSA, semblent s’expliquer
de nombreuses facons. Dés 1995, Richdale et Prior expliquent que les enfants qui ont un TSA
auraient du mal a utiliser les signaux sociaux pour synchroniser leur cycle sommeil-éveil avec
ceux de leurs pairs (Richdale & Prior, 1995). Goldman explique en 2012 que |'anxiété ne peut
étre écartée comme facteur associé aux difficultés de sommeil chez les enfants qui ont un TSA
(Goldman et al., 2012). Plus tard, en 2014, Hymphreys et al. I'expliquent par de possibles
déficits d’influence vagale sur le coeur durant le sommeil, particulierement pendant le
sommeil paradoxal, entrainant alors une dominance sympathique plus élevée pendant le
sommeil (Humphreys et al., 2014). Mais également, par une sécrétion anormale de
mélatonine, notamment une diminution de sa sécrétion nocturne (Lalanne et al., 2021;
Schroder et al., 2022). Enfin, cela pourrait également s’expliquer par la présence d’anomalies
génétiques sur les génes clock, qui sont en charge de réguler le rythme circadien (Schroéder et

al., 2022).

Les troubles du sommeil chez les enfants ayant un TSA s’expliquent de différentes
facons. Qu’en est-il de leurs conséquences chez ces enfants, et quel impact ont-ils dans leur

qguotidien ?
2.3. Conséquences des troubles du sommeil

2.3.1. Conséquences des troubles du sommeil sur la vie quotidienne des

enfants ayant un TSA

Les troubles du sommeil ne sont pas anodins et ont un impact sur le quotidien des
personnes. Dés 1998, Wilcock, souligne I'importance du sommeil pour le rendement
occupationnel, et suggére la possibilité d’une relation entre les habitudes de sommeil et
I’occupation habituelle (Wilcock, 1998 cité par Green, 2015). Une étude menée par Trickett et
al., semble également aller dans ce sens, en informant que les enfants ayant un TSA dormant
peu d’heures par nuit, ont de moins bons scores en termes d’intelligence, compétences
verbales, fonctions d’adaptation, capacités dans la vie quotidienne, socialisation, et
développement moteur. La durée et la qualité du sommeil semblent reliées aux probléemes de
cognition et de fonctionnement quotidien (Trickett et al., 2018 cité par Barnes et al., 2019).

Selon Tordjman et al. (2013), I'asynchronie de I’horloge biologique interne des enfants ayant
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un TSA, entraine chez ces enfants un sentiment permanent de désynchronisation avec les
autres personnes. Chez les enfants n’ayant pas de trouble neurodéveloppemental, la pression
scolaire, ainsi que les habitudes de leurs parents, la luminosité de I'’environnement, les écrans
et autres stimulations impactent négativement le sommeil, mais c’est d’autant plus le cas chez
les enfants qui ont un trouble neurodéveloppemental tels que le trouble du spectre autistique.
Tout cela peut alors mener vers une désorganisation importante de la vie de I'enfant, ainsi
gue de celle de sa famille, et entrainer des comportements inadaptés et nocifs des parents ou

des proches (Schroder et al., 2022).

Les troubles du sommeil des enfants ont un impact important sur leur vie quotidienne
et leurs occupations. Cependant, I'enfant n’est pas le seul a étre impacté, selon le MCREO,
chaque personne est en interaction avec son environnement, et I'enfant a un environnement

social comprenant sa famille, qui est donc également impactée par les troubles du sommeil.

2.3.2. Conséquences des troubles du sommeil sur I’environnement social

Les troubles du sommeil sont I'une des principales raisons pour lesquelles les parents
d’enfants ayant un TSA s’inquiétent et consultent médecins généralistes, pédiatres ainsi que
pédopsychiatres (McConachie et al., 2018 cité par Schroder et al., 2022). Les troubles du
sommeil chez ces enfants persistent non seulement de la petite enfance a I'adolescence, mais
le type de troubles a tendance a changer avec I’dge (Goldman et al., 2012). L’enfant faisant
partie d’un environnement social comprenant ses parents, et parfois des freres et sceurs, ses
troubles du sommeil I'influencent négativement, ainsi que I’ensemble de sa famille (Halliwell
et al., 2021). Le sommeil est I'une des activités de la vie quotidienne des enfants avec un TSA
qui peut profondément impacter le fonctionnement mental et physique de tous les membres
de la famille. Sur le plan physique, les parents manquant de sommeil, cela peut entrainer un
risque accru de développer des problémes de santé liés au stress (Krakowiak et al., 2008 cité
par Case-Smith, 2012). Les parents rapportent avoir des nuits plus compliquées, avec un
temps de sommeil diminué, des réveils dans la nuit, ou méme d’étre épuisés (Schroder et al.,
2022). Différents auteurs relevent les répercussions des troubles du sommeil des enfants sur

leur qualité de vie, la vie familiale ainsi que la vie professionnelle et le stress parental.
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Dans cette deuxieme partie, a été abordé le TSA en regle générale, puis petit a petit ont
été investigués les raisons pour lesquelles les troubles du sommeil sont plus fréquents dans
cette population, ainsi que les nombreuses conséquences des troubles du sommeil chez ces
enfants et leurs proches, notamment sur les autres occupations. La troisieme partie traitera,
guant a elle, des accompagnements existants pour répondre aux troubles du sommeil des
enfants et de leur famille. Cela, en s’intéressant aux différents professionnels, notamment

I’ergothérapeute, pouvant intervenir ainsi que leurs moyens d’action.

3. accompagnements des troubles du sommeil chez les enfants

ayant un TSA

3.1. Accompagnement divers

La détresse familiale face aux problemes comportementaux des enfants ayant un TND
durant la journée placent les troubles du sommeil au second plan. Toutefois, la prise en charge
des troubles du sommeil permettrait de favoriser, en partie, la cognition ainsi que la régulation
émotionnelle de I’enfant (Fallone et al., 2005 ; Gregory & Sadeh, 2012 cités par El-Khatib et
al., 2018). D’apres Schroder et al. (2022), une mise en place de mesures précocement, pour
identifier les difficultés rencontrées lors du sommeil chez les enfants avec un trouble
neurodéveloppemental est recommandée. Elle permettrait d’encourager la mise en place
d’actions pour améliorer la qualité du sommeil, et le fonctionnement diurne des enfants. Il est
indispensable d’avoir une prise en charge systématique des troubles du sommeil associés aux
enfants ayant un TSA, autant pour les enfants que pour leur famille, de sorte a éviter la

chronicisation des troubles du sommeil.

3.1.1. Approches non-pharmacologiques
3.1.1.1.  Education parentale au sommeil

D’apres Schroder et al. (2022), le traitement des troubles du sommeil suit un certain
cheminement : sont explorés et éliminés les troubles du sommeil liés a un syndrome d’apnée
du sommeil ou le syndrome des jambes sans repos. Puis, dans un premier temps I'approche

sera non pharmacologique et en cas d’échec, I'approche deviendra pharmacologique. Selon
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Challamel et Thirion (2011) , les approches non pharmacologiques comme pharmacologiques
seront menées par un médecin, soit généraliste, soit pédiatre, soit pédopsychiatre. Le but
étant que le temps de sommeil de I’enfant soit en adéquation avec les besoins des enfants de
son age (Schroder et al., 2022). L'approche non-pharmacologique inclut la combinaison de
psychoéducation des parents pour informer sur les troubles du sommeil, I'instauration de
rituels de coucher personnalisés selon les particularités et I’dge de I'’enfant, de méme que

I'apprentissage de stratégies comportementales comme :

¢ Le bedtime fading, approche consistant a stabiliser I’heure du coucher, puis a I'avancer
de 5 minutes en 5 minutes pour atteindre une heure de coucher offrant un nombre
d’heures de sommeil suffisant (Réseau Morphée, 2020),

e L’extinction graduelle, approche consistant a laisser I'enfant seul dans son lit, et
d’attendre un certain temps avant d’aller le voir, tout en ne tenant pas compte ni des
pleurs, ni de la colére. Le délai temporel est progressif au sein de la méme soirée. Le
but étant de permettre a I'enfant d’acquérir des capacités d’auto-apaisement et de
pouvoir s’endormir seul (Schréder et al., 2022).

e Le renforcement positif suite a de bons comportements (Schroder et al., 2022).

Une étude menée par Malow et al. (2014), révele une amélioration de la latence du sommeil
grace a I'’éducation donnée par les parents en matiere de sommeil, et est associée a une
amélioration du comportement de I'enfant y compris le caractéere répétitif des enfants ayant
un TSA. L'amélioration se ressent également au niveau de la qualité de vie pédiatrique ainsi
gue du sentiment de compétence parentale. Cette amélioration a été constatée grace a
I'actigraphie ainsi que le rapport des parents. En revanche, les parents ont signalé une
amélioration des réveils nocturnes et de la durée du sommeil apreés le traitement, tandis que
I'actigraphie n'a montré aucune amélioration du temps de réveil apres I'endormissement ou
de la durée totale du sommeil. (Malow et al., 2014). Schroder et al. (2022), apportent une
attention vis-a-vis des résultats de I’éducation parentale, et informent que I'approche non
pharmacologique, chez les enfants et adolescents n’ayant pas de TND ont été tres concluantes
dans 94% des cas, mais s’avere suffisante chez seulement 25% des enfants ayant un TSA. Cela
rend alors indispensable le fait de proposer un traitement pharmacologique en paralléle des

mesures éducatives.
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3.1.1.2. Hygiéne de sommeil

L’hygiéne de sommeil correspond selon Schroder et al. (2022), a un coucher et un lever
a heures fixes, une exposition a la lumiére naturelle, la pratique journaliére d’activité physique
a distance du coucher, I'évitement des écrans deux heures avant d’aller au lit, I'instauration
d’une température comprise entre 18 et 20°C et a un lit qui est agréable et adapté aux
spécificités de I'enfant ayant un TSA. Il comprend également un respect du propre rythme et
du besoin de sommeil, un évitement des boissons excitantes aprés 14h, un évitement des
aliments gras et difficiles a digérer le soir, un évitement du lit en dehors du temps de sommeil

et enfin la réalisation d’activités calmes avant le coucher (INSV, 2023a).

3.1.1.3.  Les aides-techniques au secours du sommeil

Selon le Code de I'action sociale et des familles, une aide-technique est définie comme :

Tout instrument, équipement ou systeme technique adapté ou spécialement concu
pour compenser une limitation d'activité rencontrée par une personne du fait de son
handicap, acquis ou loué par la personne handicapée pour son usage personnel y
compris pour répondre a un besoin lié a I'exercice de la parentalité. (Article D245-10,

2021)

La littérature fait I'inventaire de différentes aides-techniques pouvant exercer une
influence sur les troubles du sommeil des enfants ayant un TSA et conseillées par les
ergothérapeutes. En effet, d’aprés la loi francaise (2010), l'ergothérapeute est un
professionnel de santé qui « préconise et utilise des appareillages de série, des aides
techniques ou animaliéeres et des assistances technologiques » (Arrété du 5 juillet 2010 relatif
au dipléme d’Etat d’ergothérapeute, 2010). L’ergothérapeute est 3-méme de préconiser des
aides techniques aux personnes, en fonction de leurs besoins. Dans le cadre du sommeil,
I’'aide-technique la plus documentée est la couverture lestée, néanmoins la pertinence de son
utilisation pour améliorer les troubles du sommeil chez les enfants ayant un TSA ne fait pas
I"'unanimité. Plusieurs études informent qu’il n’existe aucune preuve solide de l'utilité des
couvertures lestées pour diminuer les troubles du sommeil chez ces enfants (Creasey & Finlay,

2013 ; Gringras et al., 2014). Ce résultat est également soutenu par la revue systématique
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d’Eron et al.,, (2020) qui indique que les couvertures lestées peuvent étre un outil
thérapeutique approprié pour réduire I'anxiété, mais qu’il n’existe pas suffisamment de
preuves pour suggérer qu’elles sont utiles contre I'insomnie chez les enfants ayant un TSA.
Cependant, de nombreux forums et groupes de soutien sur les TSA les recommandent selon
Creasey & Finlay (2013). Contrairement aux études précédentes I’'étude de Bolic Baric et al.
(2023) indique quant a elle, que les couvertures lestées ont un impact positif sur
I’endormissement ainsi que sur le maintien du sommeil pendant la nuit. Il existe également
des vétements sensoriels, tels que décrits dans I’étude de Mische Lawson et al. (2022). Dans
cette étude, quatre enfants ayant un TSA et sujets aux troubles du sommeil ont porté des
vétements sensoriels, de sorte a évaluer leur efficacité sur les troubles du sommeil. Les
données ont montré des effets variables du port de vétements sensoriels sur la durée et la
latence du sommeil chez ces enfants, cela étant dii aux préférences sensorielles et a leur age.
Cette étude met également un point de vigilance, en rapportant la nécessité d’examiner les
schémas de traitement sensoriel de chaque enfant avant de recommander des interventions
sensorielles. De plus, une étude réalisée par Schoen et al. (2017), vise a identifier les effets a
court terme de l'oreiller iLs Dreampad™ sur le sommeil, le comportement, I'attention et la
qualité de vie des enfants ayant un TSA. A la suite de ['utilisation de cet oreiller, sont
rapportées une amélioration significative de la durée de sommeil et du temps
d’endormissement ainsi qu’une une amélioration du comportement, de I'attention et de la

qualité de vie des enfants.

L'approche non pharmacologique comprenant |'éducation parentale au sommeil,
I’hygiene de sommeil et I'utilisation d’aides-techniques est utilisée en premiere intention en
cas de troubles du sommeil. Une approche pharmacologique sera utilisée, en deuxieme

intention, en cas d’échec de I'approche non pharmacologique.

3.1.2. Approches pharmacologiques

Les troubles du sommeil étant en partie dus a une perturbation de la sécrétion de
mélatonine, sa prise est devenue le traitement pharmaceutique le plus utilisé pour gérer les
troubles du sommeil des personnes ayant un TSA (Schroder et al., 2022). D’aprés une étude
de Ming et al., la mélatonine démontre un effet bénéfique aprés une semaine de traitement,

et cet effet est maintenu apres plusieurs mois de traitement. C’est une molécule qui est bien
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tolérée, slire, qui améliore le sommeil ainsi que le comportement et permet de diminuer le
stress parental (Ming et al., 2016 cité par Barnes et al., 2019). Le Slenyto, une molécule de
mélatonine a libération prolongée, qui permet d’améliorer a la fois la latence
d’endormissement mais également d’éviter les réveils précoces, obtient en 2018 une
autorisation européenne de mise sur le marché. Il devient I'unique spécialité thérapeutique
pour lutter contre les troubles du sommeil des enfants ayant un TSA (European Medicines

Agency, 2023 cité par Schroder et al., 2022).

Les médecins sont cités pour intervenir face aux troubles du sommeil des enfants ayant
un TSA. Néanmoins, ils ne sont pas les seuls professionnels a traiter le sommeil, de nombreux

professionnels, du secteur médical ou non, s’intéressent également a cette occupation.

3.2. Les professionnels intervenant sur le sommeil des enfants ayant un

TSA

3.2.1. Accompagnement par des professionnels hors secteur médical

Un professionnel a été mis en avant lors de recherches de solutions pour les enfants qui
ont des troubles du sommeil : le consultant de sommeil. Cette profession n’est pas spécialisée
pour intervenir aupres des enfants ayant des troubles neurodéveloppementaux. Un
consultant en sommeil n’est pas médecin, c’est un professionnel pouvant assurer conseils,
informations, et soutien aux parents vis-a-vis du sommeil de leur enfant. Il peut intervenir de
différentes facons aupres des enfants telles gu’en ajustant le rythme de sommeil, en mettant
des rituels en place, en abordant I'alimentation nocturne, en intervenant sur I’environnement
de sommeil, les réveils matinaux précoces, les courtes siestes, les réveils nocturnes, etc... Ce
type de professionnel n’utilise pas d’entrainement au sommeil. lls interviennent entre la
naissance et les 6 ans de I'enfant. (Le Réseau Francophone des Consultants en Sommeil de
I’Enfant, 2024). Un autre type de professionnel a été mis en lumiére pour répondre aux
insomnies des enfants : le somnopédagogue. C'est un professionnel utilisant une approche
centrée sur I'éducation et la prévention, permettant aux parents d’étre accompagnés face aux
troubles du sommeil de leurs enfants. Cette profession n’est pas spécialisée pour intervenir

aupres d’enfants ayant un TND (Institut Somna, 2021).
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Ces deux types de professionnels sont bien référencés sur internet pour répondre aux
troubles du sommeil chez I'enfant bien qu’ils ne soient pas forcément sensibilisés aux
différentes situations de handicap. A présent, I'intérét sera porté sur les professionnels du

secteur de la santé.

3.2.2. Accompagnement en médecine

En 2011, dans une population pédiatrique standard, Challamel et Thirion informent que
dans 40% des consultations médicales ou les parents évoquent les troubles du sommeil, les
médecins prescrivent un médicament pour soulager les parents, sans proposer d’autres
solutions. Il est également indiqué que cela s’explique du c6té des parents par une demande
tardive nécessitant alors une solution rapide. Tandis que chez les médecins, cela s’explique
par un manque de temps, un mangue d’informations, une difficulté a saisir les conflits
familiaux engendrés ainsi que les situations compliquées. (Challamel & Thirion, 2011).
Cependant, selon Hamdi (2023), les médecins traitants doivent dépister de facon précoce et
prendre en charge l'insomnie des enfants ayant un TSA. La principale intervention des
médecins vise a dépister les troubles du sommeil, ainsi qu’a prescrire de la mélatonine aux
enfants si les mesures non médicamenteuses n’ont pas permis d’amélioration du sommeil.
(Chaste, 2020; Schroder et al., 2022). Enfin, les parents peuvent prendre rendez-vous dans des
services spéciaux tels que le centre ressource autisme du CHRU de Tours qui propose une

consultation sommeil dédiée aux enfants ayant un TSA (Limousin et al., 2014).

3.2.3. Accompagnement en kinésithérapie

Une étude de Wood Kanupka & N. Oriel (2018) demande a des kinésithérapeutes de
faire réaliser des exercices aquatiques a des enfants qui ont un TSA pour voir I'impact sur leur
sommeil. Cette étude démontre alors une pertinence clinique en termes d’amélioration du
sommeil. Les exercices aquatiques sont décrits comme une stratégie s(ire et efficace pour
améliorer les habitudes de sommeil. Wool Kanupka et N. Oriel (2018) concluent que les
kinésithérapeutes pédiatriques devraient recommander cette intervention. Aucune autre
prise en charge kinésithérapeutique n’a été trouvée pour améliorer les troubles du sommeil

chez les enfants ayant un TSA.

20

(CC BY-NC-ND 4.0) GERBAIX



3.2.4. Accompagnement en neuropsychologie

L’évaluation neuropsychologique a une place importante dans I'établissement du
diagnostic de trouble neurodéveloppemental. Une revue de El-Khatib et al. (2018), a été écrite
dans le but que les neuropsychologues tendent a prendre en compte les troubles du sommeil
des enfants ayant un TND, de considérer leur impact sur le fonctionnement cognitif, ainsi que

d’évaluer ces troubles et émettre des recommandations appropriées.

Parmi les différents professionnels abordés, la plupart peuvent proposer des
interventions pour améliorer le sommeil des enfants qui ont un TSA, et seul le médecin
apparait comme professionnel pouvant évaluer les troubles du sommeil. Il est alors

intéressant de comprendre comment sont évalués les troubles du sommeil.

3.2.5. Evaluation des troubles du sommeil

A l'heure actuelle, I’évaluation des troubles du sommeil peut étre réalisée par différents
professionnels tels qu’un pédiatre, un médecin généraliste ou un pédopsychiatre (Yavuz-

Kodat & Schroder, 2019).

Concernant les moyens d’évaluer le sommeil, plusieurs évaluations du sommeil existent,
cependant il n’y en a pas une qui fait référence auprés des enfants ayant un TSA et une seule
a été adaptée a cette population. Les différentes évaluations du sommeil retrouvées dans la

littérature ont été répertoriées dans un tableau.

21

(CC BY-NC-ND 4.0) GERBAIX



Nom de I'évaluation Profession Tranche d'dge Spécifique
au TSA
Index de qualité du sommeil de Non définie Plus de 12 ans Non
Pittsburgh (1QSP)
Agenda du sommeil Médecin Tout age Non
Echelle de dépistage des troubles Non définie Entre 2 et 17 ans Non
du sommeil pédiatrique HIBOU
Index de Sévérité de I'Insomnie Non définie Non définie Non
(1s1)
Echelle des troubles du sommeil Non définie Entre 4 et 16 ans Oui : existe
de I'enfant de 4 3 16 ans une version
adaptée
Mesure Canadienne du Ergothérapeute Tout age Non
Rendement Occupationnel

Figure 1 : tableau répertoriant les différentes évaluations du sommeil retrouvées dans la littérature

La Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel (MCRO), outil attaché au MCREO,
n’est pas un outil spécifique d’évaluation des troubles du sommeil. Néanmoins, c’est un outil
largement utilisé pour faire un état des lieux des occupations du client. La MCRO peut étre
utilisée par les clients a la fois pour évaluer le sommeil, ainsi que pour répertorier les impacts

des troubles du sommeil dans les autres occupations.

A propos de I"évaluation du sommeil, Fung et al. (2013) ont proposé que I'évaluation du
sommeil devienne une routine dans la pratique en ergothérapie. lls argumentent que les
ergothérapeutes sont dans une position adéquate pour promouvoir I'éducation et des

interventions visant a modifier les comportements pour optimiser le sommeil (Green, 2015).

L’évaluation du sommeil est encore largement réalisée par les médecins, bien que les
modalités de réalisation et évaluations réalisées ne soient pas documentées. Il est cependant
essentiel de mettre en avant que |'ergothérapeute ne semble pas évaluer le sommeil pour
I'instant, bien qu’il serait en mesure de le faire. Il est alors pertinent de questionner
I’'accompagnement de I'ergothérapeute aupres des enfants ayant un TSA sujets aux troubles

du sommeil.
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3.3. L’accompagnement par l'’ergothérapeute

3.3.1. La pertinence de 'accompagnement par un ergothérapeute en cas de

troubles du sommeil

D’aprés Green (2015), I'ergothérapie a négligé le sommeil pendant une grande partie de
son histoire, en se concentrant davantage sur les occupations actives. Tous les professionnels
de santé devraient promouvoir un sommeil de qualité, mais les ergothérapeutes semblent
particulierement bien placés pour promouvoir un bon sommeil grace a leur prise en compte
des environnements et habitudes des personnes accompagnées, ainsi que de leurs
occupations qui sont directement affectées par leur sommeil, tout en I'affectant également.
Rossini et Tétreault (2020) définissent I'ergothérapie comme « une profession holistique, a
caractere bio-psycho-social, qui croit aux interactions complexes entre la personne, les
occupations et les environnements» (Rossini & Tétreault, 2020). En 2020, Gronski & Doherty
vont plus loin et indiquent que les ergothérapeutes offrent a I'équipe dans laquelle ils
évoluent, une vision holistique et peuvent aborder les facteurs moteurs, sensoriels, cognitifs
et comportementaux nécessaires a un développement adéquat et directement associés a la
participation aux activités quotidiennes, au repos et au sommeil. Selon Green (2015), cela
semble étre une petite extension de leur pratique que de prendre en compte le sommeil,
compte tenu que la relation entre le sommeil et les occupations ne fait aucun doute. Les
recherches montrent que les autres occupations impactent le sommeil et inversement. Le

sommeil pourrait donc étre un réel levier d’action pour les ergothérapeutes.

Dans la théorie, I'ergothérapeute semble étre un professionnel en bonne position pour
accompagner en cas de troubles du sommeil. Cependant, le sommeil semble étre une
occupation peu investiguée en ergothérapie. Dans cette continuité, seront abordés les facons

dont I'ergothérapeute peut s’intéresser au sommeil dans le cadre de sa pratique.

3.3.2. L'ergothérapeute, un professionnel ancré dans le quotidien des

personnes, apte a promouvoir de bonnes habitudes de sommeil

D’aprés Beisbier et Cahill (2021), le sommeil est un facteur de santé pouvant affecter le
fonctionnement quotidien des enfants ainsi que de leurs proches. De plus, la qualité du

sommeil et de ses routines devrait étre investiguée au méme titre que les autres occupations
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pour chaque enfant. Selon I’American Occupational Therapy Association (2014), les
ergothérapeutes travaillent avec les jeunes enfants et leurs familles afin de promouvoir la
participation aux occupations et aux activités quotidiennes significatives, ainsi que pour
établir des habitudes et routines quotidiennes en matiére de sommeil et de repos (American
Occupational Therapy Association, 2014 cité par Gronski & Doherty, 2020). Leive et al., (2024)
informent que I'approche ergothérapeutique ne doit pas seulement modifier la fagon de faire
guotidienne, mais également prioriser une perspective de soin pour le soignant, avec des
activités quotidiennes agréables, une modification des routines et rituels de sommeil en
tenant compte des forces et faiblesses de la famille. Ce qui est complété par Beisbier & Cahill,
(2021) déclarant que les ergothérapeutes doivent utiliser les principes de soins centrés sur
I’enfant et sa famille pour fournir des services dans I’'environnement écologique de I'enfant.
L’écologie est définie comme I’ « étude des étres vivants dans leur milieu habituel ou dans des
conditions qui se rapprochent autant que possible de celles de leur existence naturelle »
(Garnier, 2017, p. 296). Le contexte écologique permettant d’offrir des opportunités de mettre
en pratique les compétences en faisant face a des facteurs uniques et parfois imprévus, ce qui
encourage la résolution de probléme et la collaboration entre I'ergothérapeute, I'enfant, et
les membres de sa famille. Différents auteurs indiquent que la prise en charge d’un enfant
ayant un TSA et des troubles du sommeil associés doit allier une éducation parentale vis-a-vis
du sommeil, une sensibilisation a I’hygiéne de sommeil adaptée a I’enfant et ses particularités,
ainsi que des approches comportementales. Tout cela en étant en adéquation avec les
différents environnements de I'enfant (Swinth, Tomlin & Luthman, 2015 cités par Rossini-

Drecq, 2020 ; Schroder et al., 2022).

L'accompagnement du sommeil par I'ergothérapeute n’est pas spécifiquement détaillé dans
la littérature. Cependant, il est possible d’imaginer que I'ergothérapeute peut interroger et
intervenir sur le sommeil dans les structures ou il intervient au domicile, ou lorsqu’il recoit
I’enfant et ses parents en consultation. L'accompagnement en ergothérapie dans le cadre des
troubles du sommeil des enfants ayant un TSA est peu documentée, il sera alors intéressant

de s’intéresser aux potentiels bénéfices de cet accompagnement.
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3.3.3. Changements percus a la suite de I'accompagnement en

ergothérapie : au sein de la famille

L'accompagnement des enfants ayant un TSA, sujets aux troubles du sommeil, en
ergothérapie permet non seulement d’améliorer le sommeil de I'ensemble de la famille, mais
également le fonctionnement familial (Beisbier & Cahill, 2021). Une étude de Little et al. (2018
) s’intéressant au coaching basé sur I'occupation aupres de parents d’enfants ayant un TSA a
été réalisée. Cette méthode consiste a ce que les parents identifient des objectifs qui
correspondent aux besoins actuels de leur famille et déterminent a quoi ressemble la
réalisation de ces objectifs par I'enfant dans les routines quotidiennes. Cette étude conclut
gue les parents ressentent une augmentation significative du sentiment d’efficacité apres un
coaching basé sur I'occupation dispensé par un ergothérapeute. De plus, le coaching basé sur
I’occupation permet aux parents de ressentir un sentiment de pleine conscience permettant
d’analyser et de résoudre les défis rencontrés avec leurs enfants (Foster et al., 2013). Les
parents créent leurs propres stratégies pour atteindre leurs propres objectifs, avec I'aide de

I’ergothérapeute, et sont alors bien placés pour acquérir de I'auto-efficacité.

3.3.4. Changements percus a la suite de I'accompagnement en

ergothérapie : ’engagement occupationnel des enfants

Les troubles du sommeil mettent en péril la qualité de vie ainsi que I’engagement
occupationnel de ces enfants dans leur quotidien (Leive et al., 2024). Des études menées dans
différents pays permettent de mettre en évidence la nécessité de I'accompagnement des
enfants sujets aux troubles du sommeil par un ergothérapeute. L'une d’entre elle a été
réalisée a la suite de la mise en place d’un programme d’accompagnement du sommeil chez
les enfants par un ergothérapeute, pendant I'épidémie de COVID 19. Cette étude montre que
I’'accompagnement en ergothérapie a permis d’améliorer le sommeil chez un groupe d’enfant
ayant un TND agés de 6 a 10 ans. Le sommeil est rapporté comme plus régulier, avec une
augmentation de sa durée, une heure de début plus précoce et une diminution des réveils
nocturnes pour la plupart des enfants (Leive et al., 2024). Beisbier & Cahill (2021) évaluent
I'efficacité de 'accompagnement en ergothérapie d’un enfant sujets aux troubles du sommeil
durant 8 semaines. Au début de I'accompagnement, I'enfant et sa famille identifient le

manque de sommeil comme I'obstacle principal a son rendement occupationnel et a ses
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occupations. Apres 8 semaines de suivi, 'enfant montre des progrés significatifs : il a
commencé a suivre et initier des activités de la vie quotidienne, a suivre et maintenir une
routine de sommeil, a entretenir des interactions avec ses pairs. Il a également augmenté sa
durée de sommeil et diminué son temps d’endormissement. Sa grand-meére a rapporté une
diminution des conflits familiaux au sein de la famille, dus a I'augmentation du sommeil de
tous les membres de la famille. Cela sensibilise a la pertinence d’'une démarche holistique :
I'amélioration des troubles du sommeil de cet enfant a permis a la fois d’améliorer son

engagement occupationnel, mais également d’améliorer les relations au sein de la famille.

La prise en compte et l'intervention sur les troubles du sommeil en ergothérapie a fait
ses preuves dans le cadre de cette étude, pour améliorer I'engagement occupationnel des

enfants.
Problématique

Initialement, la question de recherche était: Comment l'ergothérapeute peut-il
améliorer la santé des enfants ayant un TSA en intervenant sur le sommeil ? Les recherches
effectuées mettent en avant le fait que le sommeil est une occupation a part entiére, qui peut
avoir d’importantes répercussions sur les autres occupations. En effet, les troubles du
sommeil ont un impact sur le quotidien a la fois de I'enfant mais également celui de ses
proches, notamment en termes de santé. Cependant, la présence de troubles du sommeil ne
dépend pas seulement de I'enfant en lui-méme, qui a plus de risques d’étre sujet aux troubles
du sommeil a cause du trouble du spectre autistique, mais surtout de son environnement
proche et de ses habitudes de vie. Tandis que les ergothérapeutes sont des professionnels
s’intéressant a la fagon dont les personnes vivent dans leur environnement ainsi que la fagon
dont elles font les choses au quotidien, ce sont pour 'instant les médecins qui évaluent le
sommeil et proposent des interventions. En effet, en France, aucune littérature n’a été
trouvée quant a l'intervention spécifique des ergothérapeutes concernant le sommeil, bien
gue sa pertinence pour intervenir dans les troubles du sommeil ne fasse aucun doute d’apres
différents auteurs. De cette fagon, certains auteurs et quelques études mettent en avant les
bénéfices qu’apportent I'intervention sur le sommeil en ergothérapie auprés des enfants

ayant un TSA. Notamment par le fait que I'amélioration du sommeil a un impact positif sur le
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comportement diurne des enfants, et entraine alors une amélioration de I'engagement
occupationnel dans les activités de la vie quotidienne. Au regard de ces différentes
informations, il est alors pertinent de questionner: comment la pratique actuelle en
ergothérapie auprés des enfants ayant un TSA prend-elle en compte leurs troubles du

sommeil, en vue d’améliorer leur engagement occupationnel ?

Partie Méthodologie

1. Objectif de la recherche

Alasuite de la recherche bibliographique basée sur la question initiale, une investigation
aupres de professionnels sur le terrain a pour objectif de compléter la théorie présente dans
la littérature. L'objectif de cette recherche est d’explorer la pratique des ergothérapeutes sur
I’'accompagnement des troubles du sommeil des enfants ayant un TSA de sorte a améliorer
leur engagement occupationnel. De cette facon, deux axes d’investigations seront traités :
explorer l'intervention spécifique de I'ergothérapeute autour du sommeil, et investiguer

I'impact de 'accompagnement des troubles du sommeil sur I’'engagement occupationnel.

2. Démarche d’investigation

2.1. Type de recherche

Le type de recherche utilisé dans ce mémoire est I'enquéte exploratoire qualitative

aupres de quatre professionnels, qui permet le recueil d’expériences.
2.2. Choix de la population
2.2.1. Présentation de la population interrogée

La recherche théorique permet de mettre en avant I'impact de I'accompagnement du
sommeil en ergothérapie sur I'engagement occupationnel des enfants ayant un TSA.

Cependant, ce point précis est peu documenté. De cette facon, 'enquéte menée auprées de
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différents ergothérapeutes, exercant en France ainsi qu’a I'étranger permettra d’apprécier
I’'accompagnement du sommeil en ergothérapie de ces enfants, les similitudes et différences
retrouvées dans différents pays, et les conséquences des troubles du sommeil sur

I’engagement occupationnel.
2.2.2. Critéres d’inclusion

Compte-tenu de la problématique et de I'objectif de la recherche, 'enquéte est menée
aupres d’ergothérapeutes diplomés, qui interviennent en pédiatrie aupres d’enfants ayant un
TSA, et qui sont reconnus pour intervenir sur le sommeil. Un ergothérapeute exercant en

dehors de France a également été interrogé, de sorte a découvrir différentes pratiques.
2.2.3. Mode de recrutement et participants

Les ergothérapeutes ont été contactés grace a un courrier électronique individuel
(Annexe C), ainsi que sur les sites internet de certains professionnels et profils LinkedIn. A la
suite de chaque réponse favorable d’un professionnel pour participer a cette enquéte, un

rendez-vous individuel a été fixé en visioconférence, compte-tenu des distances présentes.
2.3. Outil d’investigation

2.3.1. Choix de l'outil

L’outil utilisé dans le cadre de cette enquéte est I'entretien individuel semi-directif. C’'est
un outil qualitatif permettant d’apprécier les expériences vécues par les personnes
interrogées. Il peut cependant ne pas refléter la réalité si la relation de confiance avec la
personne interrogée est altérée. En effet, si la personne ne se sent pas a l'aise lors de

I’entretien, elle peut ne pas livrer ses expériences ou ne pas étre honnéte dans ses réponses.
2.3.2. Elaboration et utilisation de I'outil

De sorte a mener les différents entretiens, un guide suivant une logique semi-directive
est élaboré (Annexe D). Cette logique permet d’avoir un entretien basé sur I’échange libre,
tout en ayant en téte un fil conducteur. Durant I'entretien, I’étudiant n’intervient que pour

guider le récit de la personne interrogée. Ce guide d’entretien comprend différents themes,
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qui ont été sélectionnés grace a la littérature passée en revue, ainsi qu’en prenant en compte
certains éléments qui n’ont pas été retrouvés et qui sont a prendre en compte pour répondre

a la problématique. Les themes sont les suivants :

- Question initiale ouverte sur le contexte de pratique

- Le sommeil des enfants ayant un TSA et ses conséquences

- L’accompagnement en ergothérapie des troubles du sommeil des enfants
ayant un TSA

- La collaboration en vue de I'amélioration des troubles du sommeil

- Les répercussions de I'accompagnement du sommeil en ergothérapie sur

I’engagement occupationnel des enfants dans leur quotidien
2.4. Méthode de traitement et d’analyse des données

Une grille d’analyse (Annexe E) est créée de sorte a répertorier les informations
obtenues par thémes et a comparer les différentes données obtenues lors de I'entretien avec

les ergothérapeutes interrogés. La grille reprend les themes du guide d’entretien.
2.5. Aspects éthiques

Cette investigation respecte I'éthique promue par la loi Jardé (Décret n°2017-884 du 9 mai
2017), qui encadre la recherche de sorte a assurer la protection des participants. Les
personnes interrogées sont des professionnels de santé qui se sont portés volontaires pour
étre interrogés. Les participants ont rempli un formulaire de consentement (Annexe F).
L’anonymat des professionnels ainsi que la confidentialité de leurs données est respecté. Les
entretiens avec les professionnels sont enregistrés puis retranscrits pour faciliter leur analyse,

puis les enregistrements sont supprimés apres le traitement des données.

Résultats et Analyse

1. Présentation du contexte de pratique des participants
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Un tableau a été créé dans le but de recenser les différents contextes de pratique des 4

ergothérapeutes interrogés.

Profession Structure Spécialité Pays
E1: ergothérapeute Libéral et convention avec un SESSAD Pédiatrie, sommeil France
E2 : ergothérapeute et Libéral et clinique du sommeil Pédiatrie, sommeil France
conseiller en sommeil
E3: ergothérapeute Retraité, auparavant en libéral Pédiatrie, sommeil Australie
E4 : ergothérapeute et Libéral Pédiatrie, sommeil France
consultant en sommeil

Figure 2 : tableau présentant le contexte de pratique des ergothérapeutes interrogés

Les verbatims présents dans ce mémoire sont les propos exacts des ergothérapeutes, a

I’exception des verbatims de E3, traduits librement de I'anglais par I'étudiant chercheur.
2. Le sommeil des enfants ayant un TSA, et ses conséquences

2.1. Le sommeil des enfants ayant un TSA

Selon E2, E3 et E4, les difficultés du sommeil les plus retrouvées chez les enfants ayant
un TSA qui consultent un ergothérapeute sont les troubles de I'endormissement, les réveils
nocturnes, les réveils précoces, « le probléeme peut étre d'aller dormir, se réveiller pendant
la nuit, le manque de sommeil, le fait de se lever trop tét le matin » (E3). E1 et E3 précisent
gu’il existe également des causes médicales aux troubles du sommeil tels que des « enfants
qui transpirent ou des enfants qui font des pauses respiratoires » (E1), mais que «c'est
davantage l'insomnie que les syndromes d'apnée du sommeil, ou les résistances au coucher
ou les problémes d'endormissement. »(E1) qui sont retrouvés chez ces enfants. E2 remarque
gu’il existe des cas de figure ou certains enfants ne « peuvent pas dormir ailleurs qu'a la
maison, des enfants qui peuvent pas dormir si papa maman est en soirée» (E2). E3 explique
que ces enfants peuvent se réveiller la nuit « parce qu’ils ne peuvent pas s’endormir seuls et

simplement avoir un parent présent » (E3) permet de les rassurer.
2.2. Conséquences des troubles du sommeil sur I’enfant

E4 rapporte que les troubles du sommeil ont un impact sur 'attention de I'enfant « le

manque de sommeil engendre forcément un trouble de I'attention secondaire » (E4) mais
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également un impact sur son niveau de stress avec « une augmentation [...] de I'état de stress
de l'enfant »(E2). Tous les ergothérapeutes rapportent que la fatigue engendrée par le
manque du sommeil a un impact sur la fatigabilité et donc le comportement de I'enfant, «on
a également les hypersensibilités sensorielles qui sont exacerbées hein, nous-mémes quand
on est fatigués on a tendance a plus supporter les choses. Donc quand ils sont TSA et qu'ils
ont déja des spécificités sensorielles c'est encore plus compliqué. » (E4). E2 donne un
exemple des stratégies adoptées par les adultes lorsqu’il y a un manque de sommeil ponctuel,
gui entraine alors une fatigue accrue « on voit trés bien quand nous on a fait la féte Ila veille
ce qu'on fait dans nos boulots : on va se lever [...] on va Idcher de temps en temps, on va
faire un petit dessin sur notre feuille, boire un café, parce qu'en tant qu’adulte ¢a on
tolére »(E2), et vient pointer la différence de traitement qui est réservée aux enfants « en tant
qu’enfant on va pas le tolérer [...] a I'école » (E2). E2 en rapporte les conséquences,
expliquant que la difficulté a pouvoir prendre des temps calmes pour gérer la fatigue engendre
des crises « ¢a fait des enfants qui, qui vont se retrouver dans des situations ou ils vont faire
des crises parce qu'ils n'ont pas de solution de repli et on ne leur permet pas d'avoir de la
solution de repli, d'avoir des temps calmes »(E2). La fatigue engendrée par les troubles du
sommeil fait que les enfants vont « cumuler une dette de sommeil assez importante » (E2),
qui aura des répercussions, notamment sur le « fait que le matin ils vont se réveiller fatigués,
et ils vont déja avoir perdu I'énergie nécessaire pour fonctionner »(E2). E3 explique alors que
les conséquences du manque de sommeil peuvent s’amoindrir parce que « souvent, le
sommeil peut réellement améliorer ce qui leur arrive pendant la journée »(E3). E2 et E3
rapportent que le manque de sommeil de I’enfant a un « impact sur son alimentation » (E3),
notamment avec le fait que I'enfant « qui a pas eu son quota de sommeil, qui est hyper
fatigué, il rentre de I'école, fait les devoirs, faut manger alors qu'il n'aime pas ¢a et faut aller
au lit. Il est pas prét a faire des nouvelles expériences culinaires »(E4). De plus, le manque de
sommeil a aussi des répercussions « sur le fait qu’il refuse de s'investir ou qu'il a un faible
investissement dans ses rééducations, dans ses accompagnements, dans sa scolarité » (E3).
Enfin, les troubles du sommeil semblent avoir des conséquences importantes sur la vie de
I’enfant, E2 rapporte d’ailleurs que « le sommeil a des conséquences sur toute la sphére de

la vie de I’enfant » (E2).

2.3. Conséquences des troubles du sommeil sur la sphéere familiale
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Tous les ergothérapeutes interrogés relevent les conséquences importantes des
troubles du sommeil de I'enfant sur sa famille «dans le cadre du TSA [...] les problématiques

de sommeil c'est peut-étre ce qui impacte le plus la vie de famille »(E1).

E4 aborde I'aspect culturel du sommeil, avec notamment le fait qu’« il y a beaucoup de
cultures dans lesquelles ils dorment en famille, donc c'est une de ces choses que certaines
familles acceptent [...], mais le sommeil des parents est vraiment impacté »(E3). Au-dela de
I'aspect culturel, les troubles du sommeil n'impactent pas que I’enfant, et ont d’aprés E1 et
E2 « un impact plus global je trouve que sur I'enfant lui-méme »(E1). E3 rapporte que les
troubles du sommeil constituent « un stress majeur pour la famille »(E3) qui va avoir un
impact sur le propre sommeil et |la fatigue des parents selon E2 qui rapporte que « les parents
sont épuisés, [...] vont se réveiller, [...] et donc bah des parents qui pareil perdent en qualité
de sommeil »(E2). De plus, un impact est aussi constaté au niveau de la dynamique de couple,
avec deux cas de figure en fonction du type de trouble du sommeil. E4 rapporte que « les
troubles de I'endormissement c'est souvent un ras-le-bol des parents de plus avoir de soirée
en fait »(E4) alors que pour « les réveils nocturnes ¢a va étre vraiment une plainte autour de
I'épuisement parental [...] ou alors ¢a va étre une plainte du conjoint en disant “Ben en fait
on a le petit dans le lit depuis 7 ans j'en peux”»(E4). Les troubles du sommeil de leur enfant
ont un réel impact sur les parents, avec une réelle notion d’épuisement abordée par E2, E3 et
E4, et des répercussions qui vont a leur tour avoir un impact sur I'enfant. E3 rapporte que la
meére d’un enfant ne voulait pas la voir « parce qu'elle n'avait pas I'énergie de faire quoi que
ce soit » (E3). E4 va plus loin dans cette idée, en rapportant que « I'épuisement parental [...]
est une conséquence secondaire et qui est pas négligeable, encore moins chez le TSA parce
que ben il faut que le parent soit quand méme apte la journée a gérer les spécificités de, de
l'enfant, de pouvoir I'emmener a tous ses rendez-vous » (E4). E4 aborde-la un point crucial
au sujet des parents, que « pour pouvoir aider leurs enfants, il faut que eux ils soient en forme
» (E4), et que pour autant il y a une pression sur « le contexte social a dire “il faut absolument
que I'école aille bien parce que c'est ce que tout le monde voit”, I'alimentation ou le sommeil

c'est moins visible »(E4).

3. Uaccompagnement en ergothérapie des troubles du sommeil
des enfants ayant un TSA

32

(CC BY-NC-ND 4.0) GERBAIX



3.1. Leroledel’ergothérapeute quant a 'accompagnement des troubles

du sommeil

Tous les ergothérapeutes interrogés considérent que les ergothérapeutes sont des
professionnels qui ont a la fois leur réle dans I'accompagnement des enfants ayant des
troubles du sommeil « on a toute notre place » (E2), mais qui sont également « dans une
position idéale pour le faire, car [...] ils peuvent examiner toutes les occupations de I'enfant »
(E3). E2 rapporte notamment que I'ergothérapeute a son rdole dans cet accompagnement
grace a ses connaissances médicales « on a quand méme notre support et notre base
médicale qui permet donc vraiment de pouvoir avancer des pistes
physiopathologiques»(E2), mais également grace a sa possibilité d’intervenir au domicile de
I’enfant « on va pouvoir agir sur I'environnement, ¢a fait partie de notre sur notre champ de
compétences l'adaptation de I'environnement »(E2). L’ergothérapeute est un professionnel
s’intéressant aux activités de la vie quotidienne des personnes. E1 et E4 mettent en évidence
gue, non seulement le sommeil est une activité de la vie quotidienne comme les autres, mais
gu’il représente également une grande partie de la journée « c'est une activité de la vie
quotidienne hein finalement, une activité qui prend beaucoup de place dans la vie
quotidienne parce qu’un enfant est censé dormir entre 9 et 10 h »(E4). E4 rapporte d’ailleurs
son étonnement quant au fait que le sommeil semble finalement peu abordé par les
ergothérapeutes « j'ai un peu du mal a concevoir I'ergothérapie qui cherche toutes les
activités faites dans la journée, sauf 10 h par journée »(E4). De plus, le sommeil a un impact
sur les occupations, et inversement d’apres E1 « les habitudes de vie qu'on peut avoir

influencent le sommeil et le sommeil influence nos habitudes de vie »(E1).

E1 rappelle que le sommeil est important pour étre en bonne santé « c'est aussi une
occupation qui est fondamentale pour notre équilibre occupationnel, pour étre méme en
bonne santé »(E1), et que |'ergothérapeute en recherche d’amélioration de la santé de ses
patients doit s’intéresser a cette occupation « pour nous en tant qu’ergo [...] qui avons |[...]
une pratique centrée sur les occupations et qui cherchent a développer le bien-étre, ¢a me
semble étre assez fondamental de s'y intéresser »(E1). E2 et E3 rapportent I'intérét d’'un

accompagnement du sommeil en ergothérapie, du fait du caractére holistique de
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I’ergothérapie « c'est génial parce que nous pouvons apporter beaucoup, et de manieére

assez holistique [...] I’'ergo peut apporter beaucoup dans tous les domaines »(E3).

3.2. Moyens d’intervention de I'ergothérapeute pour agir sur les

troubles du sommeil

3.2.1. L’évaluation des troubles du sommeil

Lors des évaluations initiales réalisées en ergothérapie auprés des enfants, E1 et E3
rapportent qu’ils abordaient le sommeil de maniére assez générale avant d’étre sensibilisés
au sujet du sommeil « aujourd’hui j'ai un entretien qui est carrément plus approfondi, il
m'arrive de faire des évaluations initiales qui sont spécifiques au sommeil »(E1). Tous les
ergothérapeutes rapportent questionner le sommeil systématiquement a chaque évaluation

initiale «moi je construis mon anamnése de maniere a ce qu'on I'aborde forcément »(E4).

Concernant les évaluations utilisées lors de leurs évaluations initiales, ils rapportent tous
utiliser I'agenda du sommeil « idéalement, vous demandez aux parents de tenir un
journal »(E3). 'agenda de sommeil a plusieurs objectifs, selon E3 et E4 il permet de
« déterminer le temps qu'il leur faut pour s'endormir, la fréquence a laquelle ils se réveillent
la nuit, et vous pouvez calculer chaque temps de sommeil total sur des périodes de 24 heures
»E3, et pour E4 il semble également servir aux parents a « prendre conscience : soit du
nombre de réveils, soit de si c'est plus les rythmes qui fonctionnent pas bien »(E4). E1 est le
seul a rapporter que I'agenda du sommeil peut étre difficile a remplir pour les parents bien
gu’intéressant « c'est un outil intéressant mais c'est un outil (...) qui est clairement compliqué
a remplir »(E4). En plus de I'agenda du sommeil, d’autres évaluations sont réalisées, sous
différentes formes. E1, E2 et E3 rapportent élaborer une journée type avec la famille, pour
détailler quelles sont les différentes activités réalisées dans la journée et comment elles se
passent « j'essaie de faire une journée type avec la famille. L'idée c'est d'avoir un peu une
idée de la répartition des activités sur la journée, savoir s'il y a de I'activité physique, s'il y a
du temps d'écran, savoir aussi comment se passent les repas, les rituels du matin, les rituels
du soir » (E1). E1 et E2 ont d’autres outils pour évaluer le sommeil, E1 rapporte utiliser
« I'échelle de dépistage des troubles du sommeil SDSQ », il explique qu’il «y en a 2 en

fonction de I'dge et ¢a permet de voir s'il y a suffisamment de facteurs de risque pour aller
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vers une orientation médicale notamment faire des examens plus poussés sur I'apnée du
sommeil » (E1). Alors que E2 dit « utiliser une table de Conners, on va utiliser une échelle
d’Hamilton» (E2). E1, E2 et E4 rapportent s’intéresser a I’environnement physique de I'enfant,
« comment est la chambre, est-ce que I'enfant dort dans sa chambre, dans son lit, dans la
chambre des parents, dans un cododo, dans un co sleeping »(E2). Enfin, E4 rapporte
s’intéresser a I'aspect psychologique en lien avec les parents, notamment « est-ce que le lien
d'attachement est sécure ou pas ? est-ce que la maman est ok aussi pour que I'enfant dorme
toute la nuit ? »(E4). |l rapporte s’intéresser a cet aspect parce qu’il y a souvent une

problématique « un peu plus profonde que juste les troubles du sommeil et sur le TSA » (E4).

El, E2 et E3 évoquent la polysomnographie pour I'évaluation des troubles du sommeil,
E1 précise que cet examen est plutot adapté aux enfants « pour lesquels y a beaucoup de
signes d'alerte sur de 'apnée du sommeil ou sur des syndromes de jambes sans repos »(E1).
L'intérét décrit par E1 a la polysomnographie est d’avoir « accés au nombre de pauses
respiratoires, a la durée de la pause respiratoire, aux mouvements du corps des choses
comme ¢a »(E1). E1 rapporte également que la polysomnographie « au niveau sensoriel peut
étre trés compliquée a supporter pour beaucoup d'enfants »(E1). Ce a quoi, E1 rapporte
pratiquer I’habituation en amont d’un rendez-vous pour une polysomnographie pour pallier
« on fait de I’habituation [...] dans le but de faciliter sa participation a I'examen quoi » (E1).
E1 évoque un aspect important, le fait qu’ « il y a beaucoup d'enfants TSA qui accedent
jamais a des examens médicaux approfondis justement a cause de leur diagnostic »(E1), et
gu’il est important de chercher des moyens de rendre ces examens possibles « un enjeu c'est

de trouver une solution »(E1).

3.2.2. Les interventions sur le sommeil

Tous les ergothérapeutes interrogés rapportent qu’il n’y a pas d’intervention de choix
pour intervenir sur le sommeil, et que cela va dépendre des problématiques rencontrées, et
du contexte de vie « on va chercher la cause et donc en premier on va essayer de comprendre
quelle est la difficulté de l'enfant et ensuite on va essayer de comprendre comment on peut

intervenir nous en tant qu’ergothérapeute dans le quotidien de la famille »(E2).

3.2.2.1. Alimentation
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E3 et E4 évoquent I'alimentation comme moyen d’intervenir sur le sommeil. E4 rapporte
qu’'«il y a trés souvent un trouble de l'oralité alimentaire concomitant »(E4) et qu’il
« travaille d'abord sur I'alimentation avant de changer le sommeil »(E4). E3 et E4 évoquent
le fait que certains enfants ne mangent pas correctement la journée. E3 rapporte que cela
peut avoir un impact sur le sommeil « ils ont du mal @ dormir parce qu'ils n‘ont pas les bons
nutriments »(E4). E3 évoque un exemple ou il a échangé le repas du midi et du soir pour que
I’enfant mange quelque chose avant d’aller se coucher « il dormait mieux parce qu'il avait le

ventre plus plein et qu'il mangeait mieux »(E3).

3.2.2.2.  Gestion douleur et stratégies médicamenteuses

Comme abordé dans la partie théorique, une des raisons pour lesquelles I'enfant qui a
un TSA rencontre des troubles du sommeil est une raison physiologique «certains enfants
autistes, dans leur génétique, ne produisent pas assez de mélatonine et n’ont pas assez de
récepteurs »(E3). E1, E3 et E4 abordent alors I'intérét d’un traitement médicamenteux en
mélatonine, en cas de troubles du sommeil, qui semble étre « souvent le traitement de
premieére intention du médecin »(E1). Sur le plan médical, certains enfants peuvent
également présenter un reflux gastro-cesophagien, pour lequel E4 dit « réorienter sur le c6té
vraiment médical ». Mais également, certains enfants peuvent présenter de la douleur, qui
est un obstacle au sommeil, E3 rapporte alors que « la douleur est un réel probléme, vous ne
pouvez pas bien dormir si votre douleur n’est pas gérée, alors nous regardons ce qui pourrait

étre douloureux »(E4).

3.2.2.3.  Stratégie environnementale

El, E2 et E3 rapportent utiliser une stratégie environnementale avec leurs clients, qui
consiste en une « adaptation de I'environnement avec les aides techniques ou avec
I'aménagement de la chambre »(E1). E3 rapporte que I'intervention de I'ergothérapeute a la
maison est un privilege pour appréhender I'environnement de I'enfant « si vous travaillez
dans une maison, c'est un privilége que vous pouvez réellement regarder dans la fagon dont
la piéce est occupée et ou se trouve la chambre et apporter des changements dans
I'environnement de sommeil, du lit » (E3). Les différents aspects auxquels s’intéresser en tant

gu’ergothérapeute quant a l'environnement sont « la position du lit, la couleur des
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murs »(E1), « la situation de la chambre dans la maison »(E1), « la température »(E3), si « la
chambre est pleine de jeux, le lit est pas adapté, le, I'univers lumineux, sonore n'est pas
adapté »(E2). E3 donne I'exemple d’un enfant pour qui il a conseillé de changer de chambre
avec son frere, ce qui lui a permis d’avoir une chambre avec une lumiere matinale « pour qu'il
se réveille plus tét et qu'il soit plus fatigué plus tét dans la nuit »(E3). E3 rapporte également
que certains enfants, notamment ceux qui sont appareillés pour dormir, se réveillent la nuit
pour boire, la solution est, selon lui de « trouver un moyen de mettre cette bouteille d'eau et

de I'avoir pour qu'un enfant puisse réellement y accéder » (E3).

3.2.2.4.  Stratégie de communication

E1l évoque que parfois «l'enfant aimerait exprimer une demande mais il a pas les
moyens d'exprimer cette demande de maniére verbale » (E1). Au-dela de I'appréciation de
I’ergothérapeute quant a la chambre, E1 met I'accent sur le questionnement direct a I'enfant
sur ce qu’il pense de sa chambre « ¢a permet aussi a I'enfant de dire pendant I'entretien bah
¢a “ la position du lit elle me va pas” ou “je comprends pas pourquoi ¢a c'est comme ¢a”’(E1),
et sur le questionnement des besoins de I'enfant également « Je pense a des enfants qui ont
peur du noir par exemple, et les familles n'ont pas du tout identifiée cette peur du noir parce
que, parce que y a pas de niveau de communication suffisant pour I'enfant » (E1). Une des
solutions partagée par E1, E2 et E4 est d’utiliser des stratégies de communication «qui sont
des horaires, des histoires de sommeil, quelque chose pour dire a l'enfant que c'est le modéle
de sommeil que nous souhaitons »(E3), avec par exemple la mise en place de « réveils

imagés »(E4), d’ « un arbre décisionnel »(E4).

3.2.2.5.  Stratégie comportementale

E1, E3 et E4 rapportent utiliser des stratégies comportementales globales de la méthode
ABA et Barclay, telles que «le renforcement positif »(E1), et d’autres stratégies telles que
« I'éloignement progressif des parents »(E3), « I’extinction graduelle »(E3) et les « jetons de
rappel »(E4). E1 rappelle que les enfants « ont parfois besoin que ces stratégies
comportementales [...] soient généralisables a d'autres contextes d'intervention »(E1). Tous

les ergothérapeutes rapportent questionner les routines et rituels du sommeil «vous
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déterminez quelle est la routine pour aller au lit »(E3), et intervenir a ce sujet. E4 rapporte

notamment « mettre en place des comptines, des routines du dodo »(E4).

3.2.2.6.  Approche parentale

E1l exprime qu’ « il n'y a pas d'accompagnement du sommeil sans accompagnement
des parents »(E1). E1, E3 et E4 évoquent accompagner les parents pour « revoir avec les
parents hein les spécificités liées [...] au TSA »(E4), mais aussi pour « accompagner la famille
sur des bons comportements pour favoriser le sommeil et I'endormissement »(E1). Un des
enjeux majeur exprimé par les ergothérapeutes, vis-a-vis de cette approche est de « soutenir
la famille assez réguliérement pour examiner ce qui se passe réellement et quels sont les
problémes, mais aussi pour les encourager, car c'est vraiment un travail trés dur que de

mettre en place ce nouveau schéma »(E3).

3.2.2.7.  Stratégie sensorielle

E1l, E2 et E3 rapportent utiliser des stratégies sensorielles, notamment avec « la
couverture lestée, les pressions profondes, les massages »(E1), les «peluches lestées »(E2),
« le style de couverture, de matelas »(E2), « les textiles en termes de pyjama », « les
lumiéres »(E2). Ces stratégies ont pour objectif de « faciliter I'endormissement par exemple

ou la régulation de I'enfant »(E1).

4. La collaboration en vue de l'amélioration des troubles du

sommeil

4.1. La collaboration et les demandes formulées par les parents

D’aprés E1 et E3, les parents peuvent consulter un ergothérapeute pour des raisons d’
« alimentation, de communication, d'autonomie sur les soins personnels »(E1). Cependant,
concernant le sommeil, E3 indique qu’ « il faut vraiment poser des questions a ce sujet,
jusqu’a ce que ce soit vraiment grave et qu’ils le mentionnent »(E3). Ce qui pourrait expliquer
gue les parents n’en parlent pas pourrait étre qu’ «une trés grande partie des parents

pensent que cela fait partie du diagnostic et qu’ils ne peuvent donc rien faire pour y
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remédier, ils sont en quelque sorte découragés par cette chose et vivent avec »(E3), ou qu’ils
n’ont pas envie de travailler cette occupation avec I'ergothérapeute « s'il y a des troubles du
sommeil établis mais que les parents ils ont pas envie que j'y touche, je vais pas le travailler
avec eux »(E4). Néanmoins, E1 exprime que lorsque la famille est partante pour travailler le

sommeil « elle peut aller assez loin dans son discours et en faire un objectif prioritaire »(E1).
4.2. Collaboration avec d’autres professionnels

4.2.1. Collaboration entre ergothérapeutes

E1l et E3 évoquent tous les deux la présence « d’ergothérapeutes qui travaillent
uniquement sur le sommeil »(E3) mais soulignent qu’ « ils ne sont pas nombreux »(E3), bien
gu’El précise qu’il y a « une petite communauté d'ergos frang¢ais maintenant qui se
crée »(E1) avec comme objectifs d’aborder des « cas cliniques , des situations un peu
complexes pour justement discuter de tout ¢a avec la volonté de considérer le sommeil
d'abord et avant tout comme une occupation » (E1). Tous les deux, espérent que de plus en
plus d’ergothérapeutes proposeront des interventions sur le sommeil «j'aimerais imaginer

qu'il y a beaucoup d'ergothérapeutes qui surveillent le sommeil »(E1).
4.2.2. Collaboration avec d’autres professionnels

Tous les ergothérapeutes interrogés rapportent tous collaborer avec d’autres
professionnels, notamment les « psychologues »(E1), les « éducateurs »(E1), « les
orthophonistes », le « kiné »(E3), « la puéricultrice »(E3), les « ostéopathes »(E4) mais
également avec des médecins tels que « le pédiatre »(E3), « le médecin respiratoire »(E3),
« les medécins du sommeil »(E4), « ’ORL »(E4). E1 et E2 qui travaillent a la fois en libéral et a
la fois en structure rapportent collaborer autour du sommeil avec leurs collegues « en faisant
des points réguliers »(E1), ainsi qu’en tapant « @ la porte des uns et des autres (...) on vient
se déranger quand on peut se déranger et on se laisse des, des WhatsApp »(E2). Alors que
E4, qui est uniqguement en libéral rapporte collaborer avec d’autres professionnels lors de leur
rencontre « sur une réunion sur une ESS ou une équipe éducative »(E4) ou alors par appel

«on s'appelle »(E4).
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5. Les répercussions de l'accompagnement du sommeil en
ergothérapie sur ’engagement occupationnel des enfants dans

leur quotidien

5.1. Changements induits par une intervention sur le sommeil

Une notion intéressante concernant I'objectif de I'intervention de I'ergothérapeute sur
le sommeil a été abordée par E1 et E3, qui consiste a dire que « 100 % d’amélioration n’est
pas un sommeil parfait »(E3), et que « I'objectif ¢a doit pas étre “améliorer le sommeil” ou
“ qu’il dorme bien”, parce que « ¢a veut rien dire »(E1). E1 explique qu’il essaie toujours
« d'avoir un objectif mesurable »(E3) et que cela peut consister a prendre un « nombre de
réveils la nuit »(E3) comme indicateur de changement. En ayant cette notion a l'esprit, il est
alors possible de constater les changements induits par I'intervention sur le sommeil. Tous les
ergothérapeutes interrogés constatent des changements aprés une intervention sur le
sommeil, E4 exprime d’ailleurs qu’il peut y « avoir des changements un peu dans tout »(E4).
Ces changements vont induire « des comportements qui diminuent »(E1), un « impact aussi
sur le fonctionnement dans certaines rééducations »(E1), que les enfants soient «plus
calmes, plus détendus, peuvent avoir une meilleure attention, peuvent avoir moins de
problémes sensoriels, plus d'endurance, moins d'émotions ou de comportements
difficiles »(E3), que les enfants « encodent mieux »(E4). Quant aux parents, E3 et E4
rapportent I'impact de l'intervention sur le sommeil sur eux, notamment sur « le bien-étre
parental »(E4) , et le fait qu’ « ils se sentent mieux, plus capables de coopérer et moins

stressés s'ils dorment bien »(E3).
5.2. L’engagement occupationnel aprés une intervention sur le sommeil

La facon dont les ergothérapeutes mesurent I'engagement occupationnel a été
guestionnée. E1 est le seul a rapporter faire passer évaluations standardisées telles que la
« MCRO avec les parents, parfois aussi avec les enfants » (E1), « I’'OT hope avec les enfants »
(E1), bien qu’il dit préférer « des formulations d'objectifs SMART et faire une GAS Goal
Atteignment Scaling pour déterminer l'atteinte de I'objectif ou I'évolution vers I'objectif

plutét qu'une MCRO »(E1). E2, E3 et E4 rapportent quant a eux se baser sur leurs observations
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« je vais l'observer »(E4) et le retour des parents « j'ai généralement le feedback des

parents »(E3).

E2 et E3 rapportent que 'intervention sur le sommeil va faire « gagner en engagement
dans I'ensemble de I'activité du quotidien » (E2), parce que « le sommeil aide [...] dans toutes
les occupations en général donc c'est interactif »(E3). E2 rapporte également qu’« a partir du
moment ol I'enfant a récupéré du sommeil [...] il a récupéré de la vigilance et donc il va étre
capable de pouvoir justement répondre facilement aux activités et a tout ce qu'on va lui
demander mettre en place »(E2) et que « sur le plan scolaire il sera souvent plus, plus
aguerri, il va étre souvent plus plus concentré, plus calme, plus appliqué, il va pouvoir jouer
facilement avec les copains, les copines, il sera sont plus attentif donc tout va, tout va
beaucoup changer »(E2). Tandis que E1 est plus réservé sur les changements induits « de
maniére tres théorique on pourrait s'attendre a ce que si I'enfant dort mieux, il s'engage
mieux dans la plupart de ses occupations et dans ses habitudes de vie » (E1) et rapporte « je
dirais pas que c'est si évident que ¢a de voir I'évolution sur I'engagement occupationnel de
I'enfant de maniére générale »(E1). E1 continue en rapportant qu’il « trouve que I'on voit
davantage I'évolution de nos accompagnements sur la santé des parents, sur leur sentiment
de compétence a eux que sur la perspective de I'enfant »(E1). E4 est dans un entre-deux, en
évoquant que « bien souvent quand l'enfant il sent que son parent il est inflexible et qu’il

s'est engagé lui-méme, ben I'enfant il s'engage aussi de son cété »(E4).

Discussion

1. Confrontation des résultats en rapport aux attendus théoriques

by

1.1. Les obstacles et les facilitateurs a lintervention d’un

ergothérapeute sur le sommeil des enfants ayant un TSA

L’ergothérapeute qui souhaite intervenir sur le sommeil peut se retrouver face a des
obstacles. Dans la théorie au sein des sciences de I'occupation, un obstacle principal est

identifié, qui est la difficulté a apprécier la participation ou I'action réalisée lors du sommeil
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(Leive & Morrison, 2020). Ce a quoi les ergothérapeutes répondent qu’ils sont la pour
guestionner et soutenir les parents parce qu’en effet, ils ne peuvent pas apprécier la facon
dont le sommeil se déroule par eux-mémes. Dans la pratique, les ergothérapeutes font
référence a divers obstacles. Notamment, un obstacle lié au fait que les parents ne parlent
pas du sommeil, parce qu’ils considerent que les problématiques de sommeil font partie du
diagnostic et que rien ne peut étre réalisé. Tandis que dans la théorie, les troubles du sommeil
apparaissent comme l'un des principaux motifs de consultation chez les médecins
(McConachie et al., 2018 cité par Schroder et al., 2022). Un autre obstacle est présent dans la
pratique, d’ordre plutot sociétal, qui considére que les problématiques de sommeil ne sont
pas visibles, contrairement aux problématiques d’alimentation ou de comportements, par les
personnes ne faisant pas partie de la famille, et que de ce fait, les parents préferent favoriser
une intervention sur ce qui peut étre perceptible par tout un chacun. Enfin, un dernier
obstacle est retrouvé, le fait que les parents ne veulent parfois pas qu’un ergothérapeute
intervienne sur le sommeil de leur enfant, car cela peut étre un accompagnement long et

coliteux, pouvant demander des changements de leurs habitudes de vie.

L'intervention sur le sommeil n’est pas seulement rythmée par des obstacles, en effet,
il existe aussi des facilitateurs pour les ergothérapeutes. Ce qui est notamment retrouvé dans
la théorie ainsi que dans la pratique, est le fait que les ergothérapeutes sont dans une bonne
position pour intervenir sur le sommeil (Green, 2015). Cela est notamment d{ au fait qu’ils
s’intéressent a toutes les occupations de leurs clients, et qu’ils situent ces occupations dans

un environnement écologique, sur lequel ils peuvent intervenir (Beisbier & Cahill, 2021).

Tandis que l'intervention de I'ergothérapeute sur le sommeil a des bénéfices réels et
permet I'amélioration des autres occupations pour la famille et I'enfant, il est possible de
constater, dans la théorie comme dans la pratique, que peu d’ergothérapeutes semblent

intervenir sur ce sujet.
1.2. La collaboration entre professionnels pour améliorer le sommeil

Les professionnels pouvant intervenir sur le sommeil dans la théorie sont les consultants
de sommeil, les somnopédagogues, les médecins, les kinésithérapeutes, les

neuropsychologues et les ergothérapeutes. La pratique a permis de mettre en lumiére de
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nombreux autres professionnels pour l'accompagnement du sommeil, tels que les
orthophonistes, les puériculteurs, les éducateurs et les ostéopathes. Tandis que la
collaboration entre ces différents professionnels n’est pas abordée dans la théorie, dans la
pratique, la collaboration entre ces professionnels autour d’un enfant est décrite comme

fonctionnelle et spontanée.

1.3. L’épuisement parental, le premier motif de consultation en cas de

troubles du sommeil chez I’enfant

L’enfant qui a un TSA fait partie d’'un environnement physique, institutionnel, culturel
et notamment social comprenant les membres de sa famille. Le Modele Canadien du
Rendement et de I'Engagement Occupationnel, utilisé comme cadre lors de ce mémoire,
permet de comprendre I'incidence théorique des troubles du sommeil de I'enfant sur toutes
ses occupations, ainsi que sur le fonctionnement familial, chose que tous les ergothérapeutes
interrogés confirment. Bien que dans la théorie, les parents rapportent avoir des nuits plus
compliquées, avec un temps de sommeil diminué, des réveils dans la nuit, ou méme d’étre
épuisés (Schroder et al., 2022), ce qui semblait transparaitre le plus était les conséquences sur
les enfants. Cependant, dans la pratique, I'impact sur la famille et notamment I'épuisement
parental associé, est placé au premier plan par les ergothérapeutes. Un ergothérapeute
rapporte a juste titre que si le parent est épuisé, il n’a plus la capacité d’apporter I'aide

nécessaire a son enfant.

2. Limites et intéréts de cette étude

Tous les ergothérapeutes interrogés sont des professionnels qui ont une intervention
spécifique sur le sommeil. Ce panel ne permet pas d’avoir une idée représentative des
pratiques sur le sommeil des ergothérapeutes intervenant aupres d’enfants ayant un TSA, qui
ne traitent pas spécifiquement le sommeil. De méme, le panel n’est pas représentatif du fait
de la moindre taille de I’échantillon. De plus, une autre limite est qu’un des entretiens a été
mené en anglais, qui n’est pas la langue natale de I’étudiant chercheur. Cela a pu engendrer

des difficultés de compréhension et d’interprétation des données.
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Néanmoins, ce mémoire permet de mettre en avant l'investigation du sommeil par les
ergothérapeutes, de rapporter les techniques utilisées pour intervenir sur ce sujet, ainsi que
de comprendre l'intérét de lintervention sur le sommeil pour améliorer I'engagement
occupationnel des clients. De plus, des ergothérapeutes avec différents profils, notamment
des consultants en sommeil ont pu étre interrogés, ainsi qu’une personne venant d’Australie,

ce qui apporte de la richesse en termes d’expériences.
3. Question de recherche et poursuite d’étude

Cette recherche a permis de mettre en avant le fait que I'ergothérapeute peut étre un
acteur clé, en intervenant sur le sommeil des enfants qui ont un TSA, pour améliorer leur
engagement occupationnel. L'accompagnement du sommeil apparait comme un réel moyen
d’améliorer 'engagement de I'enfant dans toutes ses occupations, ainsi que d’améliorer la
gualité de vie de ses parents. Néanmoins, il est nécessaire de prendre en compte les obstacles
et les facilitateurs qui peuvent interférer avec cet accompagnement. L'ergothérapeute est un
professionnel intervenant de maniére holistique, qui cherche a comprendre la fagcon dont son
client s’engage dans ses occupations, et dans quels environnements celui-ci évolue. Il apparait
donc comme un professionnel dans une bonne position pour investiguer le sommeil et
proposer des interventions a ce sujet. Néanmoins, le principal obstacle a cette intervention
sur le sommeil semble étre que peu d’ergothérapeutes la pratiquent. Il serait donc intéressant
de connaitre les raisons pour lesquelles ils interviennent peu sur le sommeil, notamment
aupres de cette population, de sorte a savoir comment généraliser I'intervention sur le

sommeil auprés de tous les ergothérapeutes qui interviennent auprées d’enfants ayant un TSA.

La question de recherche pour une poursuite d’étude serait : Quels seraient les leviers
pour étendre l'intervention sur le sommeil a tous les ergothérapeutes accompagnant des

enfants ayant un TSA ?
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Conclusion

Les enfants qui ont un trouble du spectre autistique, présentent fréquemment des
troubles du sommeil associés. Ces troubles du sommeil ont de nombreuses répercussions sur
toutes leurs occupations, comprenant les soins personnels, les loisirs et la productivité d’apres
le MCREOQ. De plus, les troubles du sommeil de ces enfants ont un impact important sur leur
environnement social et notamment sur leur famille. En effet, les parents sont décrits comme
les personnes les plus impactées par les troubles du sommeil de leurs enfants. De nombreux
enfants ayant un TSA sont d’ores et déja suivis par des ergothérapeutes pour des
problématiques diverses, telles que I'alimentation, les interactions sociales, la sensorialité, la
motricité fine, la gestion des émotions. Les ergothérapeutes s’intéressent a toutes les
occupations de leurs clients. Ills peuvent intervenir dans I’environnement écologique de leurs
clients, notamment a I'’école ou au domicile lorsqu’ils exercent en pédiatrie. Ce mémoire
d’initiation a la recherche a permis de mettre en évidence le réle de I'ergothérapeute pour
améliorer I'engagement occupationnel des enfants, par une intervention spécifique sur le
sommeil. Les ergothérapeutes, du fait de leur attrait pour les occupations, peuvent en effet
proposer des interventions personnalisées en fonction des besoins et attentes de leur client.
De ce fait, lorsqu’une problématique de sommeil émerge, I'ergothérapeute serait en mesure
de répondre a celle-ci. Néanmoins, alors que les ergothérapeutes semblent avoir le potentiel
d’étre des acteurs clé pour intervenir sur le sommeil de sorte a améliorer I'engagement
occupationnel des enfants, ils semblent étre peu a questionner et a intervenir sur cette
occupation. Dans I'objectif de comprendre les raisons pour lesquelles les ergothérapeutes
traitent peu la problématique du sommeil et savoir comment leur permettre d’agir sur ce
sujet, il serait intéressant de poursuivre une recherche pour comprendre quels seraient les
leviers pour étendre l'intervention sur le sommeil 3 tous les ergothérapeutes intervenant

aupres d’enfants qui ont un TSA.
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Abstract

Title : Occupational therapists, key actors in enhancing occupational engagement in 6 to 12 yo Autism
Spectrum Disorder children, by their sleep intervention.

Introduction : Every year in France, 7500 children are born presenting an Autism Spectrum Disorder (ASD).
Numerous individuals with ASD present associated sleep disorders, and it has an impact on their daily life
occupations as well as on their family members’. Occupational therapists (OTs) are skilled in helping these
children in all occupations of daily life.

Purpose : To explore the benefit of a specific occupational therapy sleep intervention with ASD children to
enhance their occupational engagement.

Methods : A qualitative explorative research was conducted. Semi-guided interviews were conducted with 4
OTs who practiced with ASD children and offered a specific sleep intervention. Interviews were transcribed and
analyzed thematically.

Results : In the first parental meeting with the OTs, sleep was specifically investigated, and goals about sleep
were determined. The OT possessed various strategies to intervene on sleep, including behavioural,
environmental, sensorial ones. Those strategies were used by the OTs and also by the parents to act on the
children’s sleep. Then, sleep intervention appeared as a way to improve children’s daily life occupations and to
improve occupational engagement’s.

Conclusion : This research permits to understand the benefits of a specific sleep intervention to enhance the
occupational engagement in ASD children. The interviewed OTs consider that sleep is as important to be
investigated by all OTs as the other occupational domains and that it may be useful to improve occupational
engagement in daily life.

Key-Words : ASD — autism spectrum disorder - sleep — occupational engagement — sleep disorder — rest -
occupational therapy - occupations

Titre : L'ergothérapeute, un acteur clé de 'amélioration de I’engagement occupationnel des enfants ayant un
trouble du spectre autistique agés de 6 a 12 ans, de par son intervention sur le sommeil

Introduction : Chaque année, en France, 7500 enfants naissent présentant un trouble du spectre autistique
(TSA). De nombreuses personnes ayant un TSA présentent des troubles du sommeil associés, qui ont un impact
sur leurs occupations ainsi que sur celles de leur famille. Les ergothérapeutes ont les compétences d’aider les
enfants dans toutes les activités du quotidien.

But : Explorer les bénéfices d’une intervention spécifique en ergothérapie sur le sommeil, pour améliorer
I’engagement occupationnel des enfants ayant un TSA.

Méthode : Une recherche d’exploration qualitative est conduite. Des entretiens semi-dirigés ont été conduits
avec 4 ergothérapeutes qui pratiquent aupres d’enfants ayant un TSA et qui proposent une intervention
spécifique autour du sommeil. Les entretiens ont été retranscrits puis analysés par thématiques.

Résultats : Dans le premier entretien entre les parents et les ergothérapeutes, le sommeil est spécifiquement
investigué, et des objectifs le concernant sont élaborés. Les ergothérapeutes possedent différentes stratégies
d’intervention sur le sommeil, telles que des stratégies comportementales, environnementales, sensorielles, ...
Ces stratégies sont utilisées par les ergothérapeutes ainsi que les parents pour agir sur le sommeil de I'enfant.
Une intervention sur le sommeil apparait alors comme une fagon d’améliorer I'’engagement occupationnel de
ces enfants dans les activités de la vie quotidienne.

Conclusion : Cette recherche permet de comprendre les bénéfices d’une intervention spécifique sur le sommeil
pour améliorer I'engagement occupationnel des enfants ayant un TSA. Les ergothérapeutes interrogés
considérent que le sommeil nécessite d’étre plus investigué, au méme titre que les autres domaines
occupationnels, par tous les ergothérapeutes. lls considérent également que le sommeil peut étre bénéfique
pour améliorer I'engagement occupationnel dans les activités de la vie quotidienne

Mots-clés : autisme —trouble du spectre autistique —sommeil —engagement occupationnel —trouble du sommeil
—repos — ergothérapie - occupations
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Annexe A: La pyramide des besoins

selon Maslow

morality,
creativity,
spontaneity,
problem solving,

lack of prejudice,
acceptance of facts

Self-actualization

self-esteem,
confidence, achievement,
respect of others, respect by others

/ friendship, family, sexual intimacy \

security of body, of employment, of resources,
of morality, of the family, of health, of property

Physiological ﬁreathmg, food, water, sex, sleep, homeostasmA

Wikipedia contributors. (2006, 27 octobre). File : Maslow’s hierarchy of needs.png -

Wikipedia. http://en.wikipedia.org/wiki/File:Maslow's hierarchy of needs.png
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Annexe B : Schématisation du Modele
Canadien du Rendement et de

I’Engagement Occupationnel

Lenvironnement

Affectif

Domaine

Spirituel de

I'ergothérapie

N
" Cognitit

Loisirs

Townsend, E. A., Polatajko, H. J., & Cantin, N. (2013). Habiliter a I'occupation : faire
avancer la perspective ergothérapique de la santé, du bien-étre et de la justice par

I"'occupation (Deuxieme édition.). CAOT Publications ACE.
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Annexe C: Courrier électronique

envoyé aux ergothérapeutes

Demande d'entretien d'initiation a la recherche

GERBAIX LEA p2105007  Répondre a tous | v

@ .com ¥

Bonjour,

Je suis en derniére année d’ergothérapie a I'Institut de Formation en Ergothérapie de Lyon en France et en
vue de I'obtention de mon dipléme d’Etat je dois réaliser un mémoire de fin d'études.

Celui-ci porte sur la pratique de I’ergothérapeute auprés d’enfants ayant un trouble du spectre
autistique qui ont des troubles du sommeil.

Votre expérience en tant qu’ergothérapeute aupres de cette population et vos connaissances dans ce
domaine me permettraient d’explorer cette thématique et de mener a bien ma recherche.

Seriez-vous d’accord pour participer a un entretien en visioconférence, d’'une durée comprise entre 30
minutes et 1 heure, pour m'aider a réaliser cette recherche ?
Je précise que votre anonymat sera préservé tout au long de ces échanges, écrits comme oraux.

Je vous remercie d’avance pour votre réponse et vous souhaite une bonne journée,

Cordialement,

Léa Gerbaix
Etudiante en troisieme année d'ergothérapie
ISTR Université Lyon 1
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Annexe D : guide d’entretien

Problématique : comment la pratique actuelle en ergothérapie aupreés des enfants ayant un

Guide d’entretien

TSA prend-elle en compte leurs troubles du sommeil, en vue d’améliorer leur engagement

occupationnel ?

Objectifs :

- Explorer I'intervention spécifique de I'ergothérapeute autour du sommeil
- ldentifier I'impact de 'accompagnement des troubles du sommeil sur
I’engagement occupationnel des enfants dans leur vie quotidienne

Questions

Indicateurs / Items

Introduction

Bonjour, je vous remercie d’avoir accepté
de participer a mon mémoire d’initiation a
la recherche. Cet entretien devrait durer
environ 45 minutes.

Le but de cet entretien est de comprendre
I'intervention de l'ergothérapeute au sujet
du sommeil chez les enfants qui ont un
TSA. Je rappelle que toutes les
informations issues de cet entretien
resteront confidentielles.

Etes-vous toujours d’accord pour que cet
entretien soit enregistré ? Sachant que
I'enregistrement sera supprimé apres
rédaction de la retranscription comme
stipulé sur le formulaire de consentement.

Question initiale

Pouvez-vous m’expliquer quel est votre
contexte d’intervention en tant
gu’ergothérapeute auprées d’enfants ayant
unTSA?

- Situer le contexte
d’intervention
(structure, lieu
pratique, patientéle,
travail d’équipe,
ancienneté)

-> Connaitre
I'expérience
professionnelle
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(spécialité, années
d’expérience, date DE)

Theme1:le
sommeil des

Quelle est votre expérience au sujet des
troubles du sommeil des enfants qui ont un

- Expérience
personnelle,

enfants ayant TSA | TSA? professionnelle,
formation
Selon vous, quelles sont les conséquences | = Sur 'engagement
des troubles du sommeil de ces enfants ? occupationnel dans les
activités de la vie
guotidienne, sur la
famille...
Théme 2 : Que pensez-vous de la place de -> Recueillir le point de
Intervention I'ergothérapeute quant a vue de la personne sur
spécifique de I'accompagnement des troubles du sa capacité et légitimité
I'ergothérapeute sommeil chez les enfants ayant un TSA ? a intervenir
autour du
sommeil des Quelles sont les occupations auxquelles —> Perception du

enfants ayant un
TSA

vous vous intéressez lors d’une évaluation
initiale ?

sommeil comme
occupation ou non

Selon vous, quels seraient les moyens
d’évaluer le sommeil de ces enfants ?

-> Outils existants
(MCRO, agenda de
sommeil, OT hope),
outils maisons, axes
d’accompagnement,
évaluation, suivi,
prescription d’AT

Quels sont/ seraient vos moyens
d’intervention pour accompagner une
population ayant des troubles du
sommeil ?

IDEM

Théme 3 :
Collaboration
entre
thérapeutes,
enfant, famille

Quelles sont les demandes formulées par
les parents qui traitent directement ou
indirectement du sommeil de leur enfant ?

Vous demandent-ils si vous pouvez intervenir
sur le sommeil de leur enfant ?

Quelles sont les problématiques qu’ils vous
rapportent concernant le sommeil ?

- Motif d’intervention,
demande autour du
sommeil ?

- nature TB sommeil,
gualité et quantité
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Selon vous, quelles sont les personnes avec
qui vous pourriez collaborer en vue
d’améliorer le sommeil de I'enfant ?

Comment la collaboration se fait, ou pourrait
se faire ?

- parents ? médecin ?
éducateur spécialisé ?
coach sommeil ?

- appel ? visio ?
consultation a
plusieurs...

Théme 4 :
Impacts de
I'intervention
autour du
sommeil sur
I'engagement
occupationnel
dans la vie
quotidienne

Selon vous, quels sont les changements
induits par une intervention spécifique
autour du sommeil ?

ou

Selon vous, quels seraient les changements
attendus apres une intervention spécifique
autour du sommeil aupres de cette
population ?

- ressenti des parents,
amélioration de I'état
de I'enfant, etc...

Que mettez-vous derriere le terme
d’engagement occupationnel ?

- interprétation,
utilisation d’un terme
particulier a un modele

Mesurez-vous |I'engagement occupationnel
ou équivalent des enfants que vous
suivez ? Si oui, comment ?

-> Fagon, temporalité,
nature du suivi

A votre avis, quel est / quel serait I'impact
de I'accompagnement autour du sommeil
sur I'engagement occupationnel des
enfants qui ont un TSA ?

- Age, environnement
social : famille, école,
environnement
culturel, sommeil,
habitudes de vie

Question finale

Aimeriez-vous ajouter quelque chose avant
gue nous terminions cet entretien ?

Fin de I'entretien

Nous arrivons au bout de cet entretien, je
vous remercie pour votre intérét
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Annexe E : Grille d’analyse vierge

Grille d’analyse

Thématiques Indicateurs Critéres / Variables |E1 |E2 |E3 |E4
0.Question Indicateur 0.1 : contexte -> Situer le
initiale de pratique des personnes | contexte
interrogées d’intervention :
structure (libéral,
SESSAD) ;

environnement de
pratique (domicile,
école) ;
patientéle/clientele
(pédiatrie ou non,
spécialisé dans
I'accompagnement
des personnes
ayant un TSA),
travail en équipe,
ancienneté

Indicateur 0.2 : expérience
sommeil et TSA
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Indicateur 2.3 : moyens
d’évaluer le sommeil

Indicateur 2.4 : moyens
d’intervention face aux
troubles du sommeil

3.Collaboration
entre
thérapeute,
enfant, famille,
autres
professionnels

Indicateur 3.1 : demandes
formulées par les parents

Indicateur 3.2 :
collaborateurs autour du
sommeil

4.Impacts de
I'intervention
autour du
sommeil sur
I'engagement
occupationnel
dans les
activités de la
vie quotidienne

Indicateur 4.1 :
changement induits /
attendus aprées
accompagnement
sommeil

Indicateur 4.2 : définition
engagement
occupationnel

Indicateur 4.3 : mesure de
I'engagement
occupationnel

Indicateur 4.4 : impact de
I'accompagnement du
sommeil sur engagement
occupationnel des enfants

Question finale

Autres
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Annexe F: Formulaire de

consentement vierge

Regles éthiques

Présentation des personnes responsables de I’étude :

Je m’appelle Léa GERBAIX, et je suis étudiante en troisieme année d’ergothérapie a I'lFE
de Lyon. Dans le cadre de mon mémoire de fin d’étude, j'entreprends une recherche
exploratoire, supervisée par Mme Amandine IBANEZ, ma tutrice de mémoire. Ce document a

pour but de vous renseigner sur les modalités de ce projet.

Présentation de la recherche et de ses objectifs :

Cette recherche a pour thématique la pratique en ergothérapie autour du sommeil des
enfants ayant un TSA, en vue d’améliorer leur engagement occupationnel dans leurs activités
de la vie quotidienne. L'objectif étant de comprendre quelle est la pratique des
ergothérapeutes quant au sommeil aupres de cette population.

Nature et déroulement de I’étude :

Votre participation consistera en un partage d’expérience en lien avec mon sujet
d’étude, et se fera dans le cadre d’un entretien individuel dont la durée sera d’environ 45
minutes. Cet entretien sera conduit par visioconférence (le logiciel utilisé restant a définir).
Cette étude n’est pas rémunérée.

Confidentialité :

Les données recueillies au cours de ce projet seront conservées le temps de I'étude.
Seuls I'étudiant et le tuteur de mémoire auront acces aux données, qui seront rendues
anonymes dans le dossier final, lors de la soutenance, et dans tout autre travail en lien avec la
recherche. Cet entretien sera enregistré afin d’en faciliter 'analyse du contenu. Il fera I'objet
d’une retranscription, mais celle-ci ne sera pas diffusée dans les annexes du travail. Les
enregistrements seront détruits une fois la soutenance de mémoire validée, et ne seront pas
diffusés dans d’autres contextes. A la fin de I’étude, il vous sera possible de demander les

résultats par mail.
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Retrait de la recherche :

Votre participation est volontaire, et je vous en remercie. Vous étes en droit de vous
retirer a tout moment sans justification. Il sera alors nécessaire de m’en faire part. En cas de

désistement, tous les documents vous concernant seront détruits.

Formulaire de consentement

J€ SOUSSIZNE(E) cooouviieeeeciieee et , accepte de participer a cette

recherche, dont les modalités ont été décrites ci-dessus.

Je reconnais avoir pris connaissance des conditions de passation de I’entretien ainsi que
de la gestion des données.

Par ce document, j’accepte de participer volontairement a I'étude proposée.

Signature :

Participant(e) Etudiant(e) chercheur

-11 -
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