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Résumé

Les personnes sur le spectre de |'autisme rencontrent souvent des difficultés pour trouver et garder un emploi. La re-
cherche montre qu'il est possible d’améliorer la situation : I'article présente et discute cing facteurs facilitant I'accés
et le maintien dans I'emploi en milieu ordinaire pour les personnes sur le spectre de I'autisme.

Zusammenfassung

Eine Anstellung zu finden und zu behalten, stellt fiir Personen mit Autismus-Spektrum-Stérungen oft eine grosse
Schwierigkeit dar. Forschungsresultate zeigen auf, dass eine Verbesserung der Situation méglich ist: Im nachfolgen-
den Artikel werden fiinf Faktoren vorgestellt und diskutiert, welche Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen den
Zugang zum ersten Arbeitsmarkt wie auch das Behalten entsprechender Anstellungen erleichtern.

Autisme: au-dela du trouble

Le trouble du spectre de I'autisme (TSA) est
une catégorie diagnostique qui a subi di-
verses évolutions récentes. Il inclut une
étendue large de personnes avec des fonc-
tionnements et des niveaux d'autonomie
hétérogénes. Le TSA concerne aussi bien
des personnes avec peu ou pas de langage
et une déficience intellectuelle que des per-
sonnes avec une intelligence dans la norme,
voire au-dessus, et un langage fonctionnel.
La recherche en psychologie cognitive et en
neurosciences a mis en évidence des parti-
cularités dans leur maniére de percevoir et
de traiter les informations les différenciant
des personnes dites neurotypiques (i.e.
sans diagnostic d'autisme). Ces travaux ont
permis de mieux comprendre ce qui produit
leurs comportements atypiques. La repré-
sentation des personnes avec un TSA s'en
trouve modifiée: elles sont décrites en
termes de compétences et d'habiletés posi-
tives et non plus uniquement en termes de
déficits.
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Une conséquence de cet élargissement de la
définition est que des personnes avec un
diagnostic de TSA poursuivent des études
ou formations professionnelles conduisant
a des emplois dans I'économie libre. De
plus, en 2014, la Suisse a ratifié la Conven-
tion de I'ONU relative aux droits des per-
sonnes handicapées: la notion de droit au
travail et d'accés a I'emploi en milieu ordi-
naire pour les personnes avec des incapaci-
tésyestinscrite (art. 27). Ainsi, l'intégration
des personnes avec de |'autisme sur le mar-
ché libre de I'emploi, quelle que soit leur po-
sition sur le spectre, devient objet de re-
cherche et d'intérét.

L'intégration professionnelle: un dé-
fi pour les personnes avec un TSA

La littérature est unanime: que ce soit en
milieu ordinaire ou protégé, obtenir un em-
ploi et le garder est difficile pour les per-
sonnes avec un TSA, y compris comparati-
vement a celles avec d'autres troubles du
développement (Hedley & al., 2017). Les
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taux d'emploi des personnes avec un TSA
(tout type d'emploi confondu) sont estimés
entre 10 et 50% (Nicholas, Attridge,
Zwaigenbaum, & Clarke, 2015). La situation
des personnes avec une intelligence dans la
norme et sans trouble du langage semble
un peu plus favorable: elle apparait néan-
moins délicate (Frank & al., 2018; Howlin,
Alcock, & Burkin, 2005).

En Suisse, il manque de données pour
avoir une image compléte de la situation.
Cependant, des lacunes ont été mises en
évidence dans le soutien a la formation et
dans l'insertion professionnelles des jeunes
avec un TSA, particuliéerement en Suisse ro-
mande et pour les personnes avec des com-
pétences élevées (Eckert, Liesen, Thommen,
& Zbinden Sapin, 2015). L'emploi en milieu
protégé semble étre la situation ordinaire
pour les adultes avec un TSA (Eckert, 2015).

Pourtant, augmenter la probabilité
pour une personne avec un TSA d'obtenir un
emploi satisfaisant et de le garder semble
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Figure 1: Facteurs facilitant l'accés et le maintien dans I'emploi
en milieu ordinaire pour les personnes sur le spectre de l'autisme

possible. Plusieurs études mettent en évi-
dence un impact positif de dispositifs de
soutien a l'insertion professionnelle. La
suite de I'article vise a mettre en évidence
et discuter cinq facilitateurs ressortant de la
littérature (Figure 1).

Facilitateur 1: spécialisation

en autisme du soutien

Recevoir du soutien pour obtenir et garder
un emploi peut étre efficace. Les pro-
grammes de soutien a l'insertion profes-
sionnelle spécialisés pour les personnes
avec un TSA ont montré des résultats supé-
rieurs a ceux des programmes généralistes
destinés aux personnes avec diverses at-
teintes a la santé ou incapacités (Hedley &
al., 2017; Hendricks, 2010; Mahwood &
Howlin, 1999). lls augmentent la probabili-
té d'obtenir un emploi en milieu ordinaire et
les emplois sont de meilleure qualité en
termes de salaires et de correspondance
avec les qualifications de la personne (How-
lin & al., 2005).

Qu'est-ce qu'un programme spécialisé
dans I'autisme ? Avoir pour clientele des
personnes avec un TSA ne suffit pas. Ces
dispositifs et les professionnels y ceuvrant
comprennent leur fonctionnement atypique
et savent mettre en pratique les principes
des approches recommandées par la re-
cherche en les individualisant a chaque pro-
fil singulier et au domaine de I'insertion pro-
fessionnelle.

Le programme TEACCH a proposé des
1989 aux Etats-Unis un programme de sou-
tien a I'emploi s'adressant aux personnes
avec un TSA (Keel, Mesibov, & Woods,
1997). Ily a déja 20 ans, ce programme pion-
nier avait soutenu l'intégration profession-
nelle de 100 personnes, avec un taux de ré-
tention de leur emploi de 89%. Parmi les
programmes aux résultats prometteurs fi-
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Tableau 1. Variables internes liées a la probabilité d’avoir un emploi (Harmuth & al., 2018)

Facteurs défavorables Facteurs favorables

Le diagnostic d'autisme

L'intensité des symptédmes sur le lieu de travail :
comportements restreints et répétitifs, automutilations,
hypersensibilité sensorielle, adhérence aux routines

et résistance au changement, habiletés exécutives
diminuées

Le haut-niveau de fonctionnement avec peu de
comportements autistiques

La comorbidité avec des troubles psychiatriques Le fait d'étre conscient de ses forces et faiblesses

(troubles anxieux, dépression)

Les difficultés de communication et d'interactions so-
ciales, en particulier avec les collegues et superviseurs

Les compétences spécifiques pour I'emploi acquises par
des expériences antérieures ou des intéréts spécifiques

gure le projet Prospect implémenté au
Royaume-Uni: mis en ceuvre a petite échelle
dans les années 90, il s'est depuis étendu a
plusieurs régions. Soutenu par la National
Autistic Society, ce programme est considé-
ré comme un exemple dans de nombreuses
publications. La qualité méthodologique de
son évaluation est intéressante (Howlin &
al., 2005 ; Mahwood & Howlin, 1999).

Le programme ACRE' développé plus
récemment cherche a optimiser le colt des
services de soutien par rapport au pro-
gramme Prospect (Lopez & the ACE Team,
2015). Les programmes ABLE? (Lynas, 2014)
et SEARCH? plus Autism Spectrum Disorder
Support (Wehman & al., 2012) s'adressent
plus particulierement aux jeunes dans la
transition entre |'école et I'emploi et ont fait
preuve d'effets positifs. Le rapport d'Au-
tism-Europe (2014) met en évidence des ex-
périences-pilotes basées sur une approche
spécifique a l'autisme qui se développent
dans plusieurs pays européens.

Twww?2.port.ac.uk/department-of-psychology/faci
lities/autism-centre-for-research-on-employment

2 http://projectable.eu

> www.projectsearch.us

Revue suisse de pédagogie spécialisée, 1/2019

Facilitateur 2: correspondance entre
le profil de la personne et la place
de travail (a good job fit)

Un deuxieme facilitateur qui ressort de la
littérature est la correspondance (matching)
entre le poste de travail et le profil de la per-
sonne. Certaines variables individuelles in-
fluent sur la probabilité d'avoir un emploi
(Tableau 1).

Lorsque les personnes elles-mémes sont in-
terrogées sur les obstacles percus (Lopez &
Keenan, 2014), les difficultés inhérentes a la
condition ne sont pas mentionnées. Ce sont
alors des variables externes qui sont citées,
aussi mentionnées par les professionnels et
les proches, comme:
¢ le manque de compréhension des diffi-
cultés propres au TSA par les employeurs
et autres employés qui conduit a ce que
les adaptations raisonnables sur le lieu
de travail ne sont pas faites;
o des difficultés avec les entretiens d'em-
bauche et le processus de candidature;
¢ le manque de spécialisation dans I'au-
tisme de la part des services de soutien.
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Le profil de la personne ne prédit que par-
tiellement la réussite du projet profession-
nel: c'est plutdt dans I'interaction entre ce
profil et le poste de travail que réside le vé-
ritable facteur facilitateur. Méme pour une
personne avec un profil favorable, garder
un emploi peut étre impossible si le contexte
de travail vient constamment heurter ses
points faibles. Dans ce cas de figure, la pro-
babilité que le projet professionnel soit cou-
ronné de succes peut étre moins élevée que
pour une personne avec un profil paraissant
au départ moins favorable en termes d’'em-
ployabilité, mais qui évolue dans un
contexte professionnel aménagé pour tenir
compte de ses limitations et lui permettre
de réaliser son potentiel. L'action a mener
pour soutenir l'insertion professionnelle
n'est ainsi plus concentrée sur la personne
en recherche d'emploi: il s'agit de trouver
un emploi qui correspond au profil de la per-
sonne (good job fit). Le projet peut prendre
diverses formes: négociation avec un em-
ployeur d'un descriptif de poste nouveau ou
aménagé, emploi comme indépendant
voire création d’une entreprise.

Facilitateur 3: entrainement et
soutien a la personne et au contexte
professionnel (off et on the job)

Un entrainement et du soutien présents non
seulement off the job (en dehors de la place
de travail) mais surtout directement on the
job (sur la place de travail) constituent le
troisieme facilitateur.

Les dispositifs qui apportent le soutien
en milieu ordinaire sont identifiés comme
des programmes de supported employ-
ment ou emplois assistés. En phase avec les

politiques visant l'inclusion des personnes
dites handicapées, ils se basent sur I'idée
que les emplois en milieu ordinaire ap-
portent de nombreux avantages par rap-
port aux emplois dans des lieux ségrégués
de type ateliers protégés. La figure du « job
coach » y est particulierement importante.
Le principe sous-jacent se résume par la
maxime « First place, then train » et s'op-
pose aux approches inversant I'ordre de ces
actions « Train, then place ». En Suisse, des
projets d’'emploi assisté se développent,
portés par un contexte en mutation.

Les dispositifs spécialisés pour les per-
sonnes avec un TSA susmentionnés s'ins-
crivent dans ce modele d’emploi assisté, en
y ajoutant une spécialisation a I'autisme. Le
job coach intervient essentiellement on the
job, sur la place de travail, puisque le prin-
cipe est de placer puis d'entrainer. Les inter-
ventions du job coach découlent a la fois de
I'analyse menée pendant la phase de mat-
ching entre le profil de la personne et le
poste de travail et de ce qu'il observe direc-
tement pendant les premiers temps de la
prise de poste.

Le job coach apporte du soutien a la
personne avec un TSA pour renforcer ses
compétences pour le travail, y compris en
termes de soft skills (p. ex. les habiletés de
communication et d'interactions sociales)
et pour mobiliser des outils et stratégies de
compensation. Mais le job coach soutient
aussi le contexte professionnel qui est infor-
mé de la situation. Un travail de sensibilisa-
tion et d'information aupres des collégues
est réalisé a partir des représentations pré-
alables pour rendre le contexte accueillant.
Le soutien social apporté a la personne avec
un TSA par ses proches et le job coach, mais
aussi par les collegues, superviseurs et em-
ployeurs est un facteur de succés. Le job
coach apporte parallélement le soutien né-
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1
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La 1" semaine de prise de poste, le job coach est présent dans
I'entreprise plus de 80 % du temps de travail. Ainsi, sur une
journée de 8 heures de travail, le job coach est présent env. 6h30.
I s’agit d'une moyenne: dans certaines situations, la présence

est de 100 % ; le minimum est de 9 %.

A 40 semaines de la prise de poste, le soutien régulier par le job
coach est inférieur a 2 % du temps de travail, autrement dit sur
une semaine de 40 heures, le soutien est en moyenne inférieur a
1 heure.

Figure 2: Pourcentage de soutien spécialisé par rapport aux heures travaillées en fonction de la semaine
(données issues de I'enquéte de Wehman & al., 2016)

cessaire a |'adaptation de I'environnement
(sensoriel, procédures, structuration, com-
munication, etc.).

L'approche est résolument préventive:
pour que la personne avec un TSA puisse dé-
ployer son potentiel, des aménagements
sont nécessaires. Il s'agit de mettre en place
un cercle vertueux permettant a la personne
elle-méme comme a l'employeur de porter
un regard positif sur I'expérience. Certaines
adaptations sont portées par la personne
(p. ex., reconnaitre ses signes d'anxiété, étre
capable de mobiliser ses soutiens, etc.),
d'autres par le contexte autour d'elle.

Facilitateur 4:

intensité suffisante du soutien

Le quatrieme facilitateur est l'intensité du
soutien par le job coach. A titre d'exemple,
Wehman et al. (2016) ont analysé le par-
cours de 64 adultes avec un diagnostic de
TSA au bénéfice d'un service de soutien a
I'emploi spécialisé dans I'autisme. Presque
tous (n = 63) ont obtenu un emploi intégré
compétitif (50 n'avaient aucune expérience
préalable). Tous gagnent des salaires équi-
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valents a leurs collégues pour le méme em-
ploi. Les taux d‘activité varient de huit
heures par semaine jusqu‘au temps complet
(M = 24.25 heures). L'échantillon est hété-
rogéne avec 66 % des personnes porteuses
d'au moins un autre diagnostic (p. ex. défi-
cience intellectuelle).

Comme les taux d'activités et le nombre
de semaines d’engagement varient, I'inten-
sité de l'intervention spécialisée est repré-
sentée par la proportion de présence du job
coach sur le site par rapport aux heures tra-
vaillées en fonction de la semaine (en %). La
figure 2 montre I'intensité du soutien par le
job coach a la prise de poste et sa diminu-
tion réguliére au fil des semaines.

Les analyses en termes de codts sont
délicates a faire sur la base de la littérature
existante: il apparait cependant que les res-
sources nécessaires a de tels programmes
peuvent étre intenses a la prise de poste,
pour diminuer ensuite. La personne va a
terme subvenir a ses besoins par le salaire
versé par son employeur et plus (ou plus
uniquement) par des assurances sociales et
le colit du soutien en lui-méme va diminuer.
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Les colits de I'analyse du profil de la per-
sonne en recherche d'emploi (dans
I'exemple M = 8.55h, de 1h30 a 50h15) et
de la recherche d’un poste de travail corres-
pondant a ce profil (M = 28.43h, de 4h a
77h45) sont a prendre en compte. [y a donc
un pari a faire sur la durée. Sous-estimer
I'intensité au départ risque de faire échouer
le projet.

Facilitateur 5: acceés flexible

au soutien a long terme

L'accés a du soutien dans la durée de ma-
niere flexible est le cinquiéme facilitateur qui
cible le maintien dans I'emploi. Par exemple,
dans le programme de Wehman et al. (2016),
le job coach fournit un contact au minimum
deux fois par mois et du soutien est dispo-
nible si nécessaire, par exemple pour faire
face a de nouvelles situations ou évolutions
dans le contexte de travail. Lorsqu'une per-
sonne change d'emploi, il s'agit de reprendre
la phase de soutien intense par le job coach
dans le nouveau contexte professionnel.

Quelle suite?

Au moins une personne sur 100 serait
concernée elle-méme par le TSA. En Suisse,
le diagnostic est en progression (Eckert et
al., 2015). En octobre 2018, le Conseil fédé-
ral s'est prononcé en faveur du renforce-
ment des mesures visant une meilleure in-
tégration des personnes avec un TSA: si le
diagnostic et I'intervention précoce inten-
sive sont les domaines jugés prioritaires, la
formation professionnelle et I'intégration
sur le marché du travail font aussi partie des
domaines a renforcer®. Ainsi, les facilita-

4 Communiqué de presse du 17.10.2018 accessible
a:www.bsv.admin.ch/bsv/fr’lhome/publications-et-
services/medieninformationen/nsb-anzeigeseite-
unter-aktuell.msg-id-72537.html

teurs issus de la recherche internationale
pourraient servir de guides pour développer
et évaluer des dispositifs-pilotes proposant
des alternatives entre I'emploi protégé et
I'emploi en économie libre sans soutien, qui
tiennent compte a la fois du contexte suisse
du marché du travail et des politiques et
mesures existantes pour soutenir I'emploi.
Les personnes avec un TSA qui visent un
emploi dans I‘économie libre, les entre-
prises qui les engageront comme la société
de maniére générale en tireront profit.
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