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Résumé

Les troubles du spectre de I’autisme (TSA) ont des conséquences tant sur le développement des
enfants eux-mémes que sur leurs familles. Les parents, devant faire face aux difficultés spécifiques
liées a ’autisme de leur enfant, présentent davantage de stress et de symptdmes dépressifs que la
population générale. Cela affecte la qualité de vie familiale. La participation a des programmes
psychoéducatifs de formation aux habiletés parentales est susceptible d’entrainer des effets positifs sur
le stress parental, le développement de 1’enfant et la relation parents-enfant. Cet article présente les
fondements théoriques, les objectifs et le contenu d’un programme francophone de formation aux
habiletés parentales basé sur I’analyse appliquée du comportement. Ce programme, offert en groupe,
vise a outiller les parents d’enfants ayant un TSA et 4gés de moins de 7 ans vers une meilleure
compréhension des caractéristiques associées a ce trouble ainsi que vers des pratiques d’intervention
parentales efficaces et conviviales pour la famille. L’implantation et 1’évaluation de cette nouvelle
intervention suivront les critéres internationaux de qualité en recherche psychosociale pour des
personnes ayant un TSA.

Mots clés : trouble du spectre de ’autisme, habiletés parentales, stress parental, qualité de vie
familiale, psychoéducation

Abstract

Autism spectrum disorders (ASD) not only affect the development of the child diagnosed with this
disorder, but also the entire family. Parents of children with ASD face many challenges related to this
disorder. As a result, they experience higher level of parenting stress and depression than the general
population. It affects the family's quality of life. The potential benefits of parent training are: reduced
stress for parents, improvements in child development and better parent-child interactions. This article
introduces the foundations, goals and contents of a French parent training program based on applied
behavior analysis. The psychoeducational group aims to give parents of children with ASD aged less
than 7 years old a better comprehension of the disorder, as well as effective and friendly parenting
skills. The application and evaluation of this new intervention technique will follow the
recommendations for research studies on psychosocial interventions for individuals with ASD.
Key-words: autism spectrum disorders, parent training, parenting stress, family quality of life,
psychoeducation
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Introduction

Les troubles du spectre de 1’autisme (TSA)
renvoient a des atteintes dans les domaines de
la communication et des interactions sociales,
ainsi qu’a des intéréts restreints et des
comportements répétitifs (Organisation
mondiale de la santé [OMS], 2003 ; American
Psychiatric Association, 2013). Un enfant sur
143 présenterait un TSA, cette prévalence ne
cessant d’augmenter (Saracino, Noseworthy,
Steinman, Reisinger & Fombonne, 2010). Les
manifestations du trouble varient d’une
personne a I’autre en termes d’expression et de
sévérité, ainsi qu’au cours de la vie chez un
individu (Haute Autorit¢é de Santé [HAS],
2010). Au-dela des critéres diagnostiques, les
personnes avec un TSA  présentent
fréquemment des troubles ou difficultés
associées : une déficience intellectuelle
(Fombonne, 2003 ; HAS, 2010), des troubles
psychiatriques (Joshi et al., 2010, Leyfer et al.
2006), des troubles du sommeil (Richdale &
Schreck, 2009), des difficultés alimentaires
(Matson & Fodstad, 2009 ; Ledford & Gast,
2006 ; Schreck, Williams, & Smith, 2004) ou
des comportements défis (Jang, Dixon,
Tarbox, & Granpeesheh, 2011).

Elever un enfant avec un TSA est un «défi
auquel les parents ne sont pas préparés»
(Magerotte, 2004). En 2009 aux Etats-Unis,
493 parents d’enfants avec un TSA ont
répondu via un questionnaire en ligne a Ia
question suivante : Comment [’autisme de
votre enfant a-t-il affecté votre vie et votre vie
de famille ? Les réponses ¢évoquaient
majoritairement des éléments négatifs et
portaient sur a) le stress ressenti, b) le
comportement de [’enfant, les soins et les
thérapies, c) les conséquences sur le bien-étre
et le travail des parents, ainsi que sur les
relations maritales, d) les conséquences sur la
famille dont les fréres et sceurs et la famille
¢largie, et e) I’isolement social (Myers,
Mackintosh & Goin-Kochel, 2009).

Répercussions des TSA sur I'environnement familial

De nombreuses études se sont ainsi intéressées
au vécu des parents élevant un enfant avec un
TSA, notamment aux effets du trouble sur le
stress parental, les symptomes dépressifs, le
sentiment de compétence parentale, et la

qualité de vie familiale (Karst & Vaughan Van
Hecke, 2012).

Les parents d’enfants ayant un TSA présentent
un niveau de stress parental (stress ressenti en
lien avec son rdle de parent) supérieur a la
moyenne de la population de parents (Hayes &
Watson, 2012). A titre d’exemple, dans un
échantillon de 108 parents, avec autant de
péres que de meres, jusqu’a 39% des meéres et
28% des peres atteignent un seuil clinique
(Davis & Carter, 2008). Ce niveau de stress est
plus élevé que celui ressenti par les parents
d’enfants avec un autre trouble du
développement  (déficience intellectuelle,
syndrome de Down, paralysie cérébrale,
mucoviscidose) (Hayes & Watson, 2012).

Ces parents sont également plus a risque de
dépression que le reste de la population ou que
des parents ayant un enfant avec un autre
trouble du développement (Karst & Vaughan
Van Hecke, 2012). Parmi les parents de trés
jeunes enfants tout juste diagnostiqués avec un
TSA, jusqu’a 33% des méres et 17% des péres
atteignent un seuil clinique de symptomes
dépressifs (Davis & Carter, 2008). Ces
résultats se retrouvent auprés des méres dans
les 2 ans suivant le diagnostic (Carter,
Martinez-Pedraza & Gray, 2009) et également
chez les parents d’adolescents et de jeunes
adultes avec un TSA (Hartley, Mailick Seltzer,
Head & Abbeduto, 2012 ; Smith, Mailick
Seltzer, Tager-Flusberg, Greenberg & Carter
2008).

Le niveau de stress parental, ainsi que le
nombre et la sévérit¢ des symptomes
dépressifs  sont  davantage liés  aux
comportements problématiques que peut
présenter I’enfant qu’aux caractéristiques
autistiques (Benson, 2010 ; Estes et al., 2013 ;
Estes et al., 2009 ; Davis & Carter, 2008 ;
Lecavalier, Leone & Wiltz, 2006 ; Hasting et
al., 2005 ; Herring et al.,, 2006 ; Weiss,
Cappadocia, MacMullin, Viecili & Lunsky,
2012). Tout particuliérement, la présence de
troubles externalisés chez I’enfant a un effet
négatif sur le fonctionnement familial (Davis
& Carter, 2008 ; Sikora et al., 2013). Ces
résultats sont similaires chez les parents, peu
importe le niveau cognitif de I’enfant (Davis &
Carter, 2008 ; Totsika, Hastings, Emerson,
Lancaster & Berridge, 2011).
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Aux caractéristiques de I’enfant se rajoutent
des problématiques particuliéres comme un
manque de compréhension de la part de
I’entourage par rapport au trouble, des
interventions inaccessibles et des inquiétudes
quant au futur de I’enfant. Les parents se
retrouvent souvent critiqués et isolés, seuls
face a de longues listes d’attente pour un
champ d’informations vaste et contradictoire
(Meirsshaut, Roeyers & Warreyn, 2010). En
comparaison avec des parents d’enfants ayant
un Trouble Déficit de
I’ Attention/Hyperactivité ou un développement
ordinaire, ceux dont I’enfant présente un TSA
ont le sentiment d’avoir une charge éducative
plus lourde. Ils ont également une plus grande
probabilité de quitter leur emploi ; elle est par
exemple 7 fois plus importante lorsque I’enfant
est 4gé de 3 a 5 ans (Lee, Harrington, Louie &
Newschaffer, 2008). Dans 1’étude menée par
Meirsschaut et al. (2010), la majorité des
meres a di arréter de travailler, notamment
pour conduire leur enfant d’une thérapie a
I’autre. En conséquence, les parents d’enfants
avec un TSA rapportent une qualité de vie
moindre par rapport a la moyenne de la
population de parents (Mugno, Ruta, D'Arrigo
& Mazzone, 2007 ; Cappe, Wolff, Bobet &
Adrien, 2012).

Par ailleurs, le niveau de stress ressenti par
I’un des deux parents va également dépendre
du nombre de symptomes dépressifs présentés
par leur partenaire (Hartley et al., 2012;
Hasting et al., 2005). Les parents sont donc
directement affectés par le trouble de leur
enfant mais aussi par les effets du trouble sur
leur partenaire. De méme, le sentiment de
compétence parentale par rapport au reste de la
fratrie est négativement corrélé aux symptomes
dépressifs présentés par les méres, entrainant
un sentiment de culpabilité et la peur de ne pas
en faire assez pour les autres enfants
(Meirsshaut et al., 2010). C’est donc Ie
fonctionnement familial dans son ensemble qui
est touché par les TSA (Sikora et al., 2013).

Ceci est d’autant plus préoccupant que de
récentes études commencent & montrer un effet
bidirectionnel avec une influence négative du
climat familial détérioré sur le développement
de I’enfant ayant un TSA (Kelly, Garnett,
Attwood & Peterson, 2008 ; Osborne & Reed,
2010 ; Sikora et al., 2013). Au vu de ces
résultats, il parait donc important de proposer,
en plus des services habituellement

recommandés pour I’enfant avec un TSA, des
interventions ciblant tout spécifiquement les
parents afin qu’ils puissent gérer au mieux les
difficultés rencontrées quotidiennement au sein
de I’environnement familial.

Recommandations ministérielles en France et au
Québec

Au Québec afin de soutenir une meilleure
organisation de services aux personnes ayant
un Trouble Envahissant du Développement
(TES® et a leur famille, le plan d’action
ministériel Un geste porteur d’avenir
(Ministére de la Santé et des Services sociaux
[MSSS], 2003) énonce notamment que
I’intégration et la participation sociale, ainsi
que la responsabilisation des parents dans le
développement de leur enfant soient
d’importantes assises a 1’organisation de
services. Concernant I’intervention a offrir aux
jeunes enfants ayant un TSA, il y est rapporté
les recommandations de I’OCCETS qui
précisent que « ...tout programme
d’intervention pour les jeunes enfants atteints
d’autisme fasse appel a des principes
d’Analyse  Appliguée  du  Comportement
[AAC], et a des techniques
comportementales. » 11 prévoit d’«...
implanter  des  services  d’intervention
comportementale intensive pour les enfants de
2 a 5 ans présentant un TED et chez qui ce
type d’intervention est requis» (p. 53).
Toujours selon le plan d’action ministériel,
I’'une des mesures a mettre en place est le
développement de formations s’adressant aux
familles afin de leur permettre de contribuer
activement au processus d’adaptation et de
réadaptation de leur enfant. Par contre, selon
un récent rapport dressant le bilan des actions
entreprises au regard de ce plan d’action, il
apparait que les services aux familles d’enfants
ayant un TED reste a améliorer (MSSS, 2012).

En France, la Haute Autorité de Santé (2012)
recommande que les interventions soient : 1)
établies en partenariat avec les familles, avant
4 ans et dans les 3 mois suivant le diagnostic ;
2) fondées sur une approche éducative,
comportementale et développementale qu’il y
ait ou non retard mental associé (p.ex. Analyse
Appliquée du Comportement ; ang. Applied
Behavior Analysis) ; 3) favorisent I’implication
de la famille et des proches en soutenant et
accompagnant la famille sous forme de
guidance parentale.
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Les programmes de formation aux
habiletés parentales pour les parents
d’enfants avec un TSA

Si presque tous les programmes d’intervention
incluent une implication parentale (Brookman-
Frazee, Drahota & Stadnick, 2012 ; Fava et al.,
2012 ; Rogers & Dawson, 2010), ils sont
essentiellement centrés sur l’enfant et ne
répondent donc que particllement aux
problémes qui se posent aux parents. Le stress
vécu par les parents étant une conséquence des
problématiques liées a I’autisme de 1’enfant,
les programmes de formation aux habiletés
parentales (PFHP) pour parents d’enfants avec
un TSA sont construits dans le but d’accroitre
les connaissances des parents afin que ces
derniers puissent se sentir confiants et agir
efficacement au quotidien pour favoriser le
développement de leur enfant (Brookman-
Frazee, Vismara, Drahota, Stahmer &
Openden, 2009). Ainsi, en augmentant les
connaissances des parents et leur sentiment de
compétence, les PFHP ciblent directement les
problématiques parentales (stress, symptomes
dépressifs, sentiment de compétence) et
agissent indirectement sur I’enfant
(McConachie & Diggle, 2005).

Certains PFHP ciblent essentiellement les
déficits  caractéristiques des TSA en
transmettant aux parents des procédures pour
favoriser  le développement  de la
communication sociale. D’autres visent la
diminution des problémes de comportement
qui ont un effet néfaste sur le climat familial en
transmettant aux parents les informations
nécessaires a la mise en place de procédures
visant a diminuer la fréquence ou 1’intensité
des comportements inappropriés et a favoriser
I’acquisition de nouvelles compétences. Les
PFHP présentés ci-dessous ont évalué les
effets de D’intervention autant sur les
compétences de I’enfant que sur les
problématiques parentales ou les interactions
parents-enfants.

Obijectifs et contenus

PFHP axés sur le développement de la
communication

Parmi les PFHP ciblant le développement de la
communication sociale, certains vont former
les parents aux procédures de 1I’Entrainement
aux Réponses Pivots (ang. Pivotal Response

Training ; PRT) dans le but de développer le
langage verbal de leur enfant (Coolican, Smith
& Bryson, 2010 ; Koegel, Symon & Koegel,
2002 ; Minjarez, Williams, Mercier & Hardan
2011). L’entrainement aux réponses pivots est
une intervention dite « naturaliste » basée sur
les principes de 1’Analyse Appliquée du
Comportement (AAC) et destinée aux
personnes avec un TSA (Vismara & Rogers,
2010). Elle regroupe un ensemble de
procédures qui ciblent des compétences dites
« pivots » car ayant des conséquences sur une
large variété d’autres domaines. La motivation
a communiquer et a interagir avec
I’environnement, ainsi que les initiatives
sociales (par exemple : poser des questions ou
demander de 1’aide) sont définies comme des
compétences pivots (Koegel et Koegel, 2006).
Selon I’analyse systématique réalisée par le
National Autism Center (2009) ainsi que celle
rapportée par Odom, Collet-Klingenberg,
Rogers & Hatton (2010), cette intervention
repose sur des données  probantes,
principalement pour les enfants avec autisme
de 3 ans a 9 ans dans le but d’améliorer leurs
habiletés de communication, d’interactions
sociales et de jeu. Le parent apprend a utiliser
I’environnement naturel de [’enfant et les
activités quotidiennes pour créer toutes sortes
d’opportunités d’apprentissage. Il apprend a
formuler clairement une demande a son enfant,
a utiliser ses intéréts et a varier les activités
tout en alternant avec des demandes difficiles
et déja maitrisées par ’enfant. Toute tentative
raisonnable & communiquer est immédiatement
renforcée par la conséquence naturelle du
comportement de l’enfant. L’assemblage de
toutes ces procédures donne un outil puissant
pour motiver I’enfant a communiquer et
interagir avec son environnement (Koegel &
Koegel, 2006).

Les PFHP formant les parents aux PRT ont été
proposés et évalués auprées de familles
d’enfants agés essentiellement entre 2 et 9 ans
(Baker-Ericzén, Stahmer & Burns, 2007 ;
Coolican et al., 2010 ; Koegel et al., 2002 ;
Minjarez et al., 2011). Les participants a ce
type de PFHP parviennent a implanter
efficacement les procédures avec comme
résultat chez les enfants une augmentation de
leurs comportements verbaux (Coolican et al.,
2010 ; Koegel et al., 2002 ; Minjarez et al.,
2011), ainsi que de leurs compétences sociales
et d’autonomie (Baker-Ericzén et al., 2007).
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Suite a la participation a ce type de
programmes, on observe une amélioration de
la qualité des interactions entre les parents et
leur enfant (Koegel et al., 2002), une
augmentation du sentiment de compétence
parentale ainsi qu'une diminution du stress
parental (Minjarez, Mercier, Williams &
Hardan, 2013).

D’autres PFHP forment les parents a utiliser
une approche dite « développementale sociale
et pragmatique ». Le parent apprend a s’ajuster
a son enfant et a utiliser des stratégies
interactives et facilitatrices dans le but de créer
un environnement favorable a I’engagement
mutuel et a la communication (Ingersoll,
2010). Cette approche cible tout
particuliérement les séquences
développementales considérées comme des
précurseurs a la communication verbale. Des
temps de jeu et de routine sociale sont
aménagés afin d’accroitre 1’exposition de
I’enfant a des interactions sociales positives.
Le parent apprend a faciliter I’engagement
social de son enfant et a utiliser ces moments
pour développer le contact visuel, ’échange de
regard, le pointage, [’imitation sociale,
I’attention conjointe et le langage verbal
(Ingersoll & Dvortcsak 2006).

Les PFHP formant les parents a utiliser une
approche  développementale  sociale et
pragmatique visent les familles de trés jeunes
enfants dés 1’age de 2 ans et jusqu’a 5 ans.
Dans la plupart des études, aucune
amélioration n’a été retrouvée au niveau du
langage verbal ou de la sévérité des
symptomes autistiques (Drew et al., 2002 ;
Green et al., 2010 ; Oosterling et al., 2010).
Seuls Aldred, Green & Adams (2004) ont
observé une réduction des symptOmes
autistiques et une augmentation du langage
expressif.  Par ailleurs, bien qu’une
amélioration des interactions parents-enfants
ait été observée suite a l’utilisation de cette
approche (Aldred et al., 2004 ; Green et al.,
2010), les résultats n’ont montré aucune
diminution du stress parental en comparaison
des services regus habituellement (Aldred et
al., 2004 ; Drew et al., 2002).

Enfin, Vismara, Colombi & Rogers (2009) ont
développé un programme incluant a la fois des
¢léments appartenant aux PRT et a une
approche développementale. Ce programme
s’adresse aux parents d’enfants venant d’avoir

un diagnostic de TSA et n’ayant pas plus de 36
mois. L objectif est de fournir un soutien aux
parents et de stimuler les enfants en attendant
le début de services plus intensifs. Une
augmentation des  comportements  de
communication sociale a été observée mais
aucune mesure n’a été effectuée auprés des
parents a Il’exception de la fidélité
d’implantation des techniques enseignées.

PFHP axés sur la gestion du comportement

Les PFHP axés sur la gestion du comportement
apprennent aux parents des procédures issues
de ’AAC afin de diminuer les comportements
problématiques qui ont un effet néfaste sur le
climat familial et favoriser 1’acquisition de
nouvelles compétences.

Le Research Units of  Pediatric
Psychopharmacology (RUPP) Autism Network
a ainsi développé un PFHP pour les parents
d’enfants agés entre 4 et 16 ans ayant un TSA
et présentant des comportements
problématiques (Johnson et al.,, 2007). Au
cours de ce programme, les parents apprennent
a analyser et identifier la fonction des
comportements problémes afin de les cibler via
des stratégies préventives (notamment I’emploi
de supports visuels) et en utilisant une
procédure de renforcement différentiel. Ils
apprennent ¢également a développer de
nouvelles compétences chez leur enfant, ainsi
qu’a les maintenir et a les généraliser. Une
séance porte sur la  communication
fonctionnelle et  certaines  procédures
spécifiques comme la mise en retrait sont
proposées en option. Suite a ce programme, les
parents rapportent une amélioration globale du
comportement de I’enfant avec une diminution
significative de la  désobéissance, de
I’irritabilité et de ’hyperactivité, ainsi qu’une
augmentation des comportements adaptatifs
(Aman et al., 2009; RUPP, 2007). La
participation a ce programme permet
également de  réduire le  traitement
médicamenteux des enfants (Aman et al.,,
2009) et diminue de maniére significative le
stress parental (RUPP, 2007).

Ce PFHP a été adapté pour des enfants agés
entre 3 et 6 ans (Bears, Johnson, Handen,
Smith & Scahill, 2013). Une séance visant le
développement des compétences sociales et de
jeu de I’enfant a été ajoutée en remplacement
d’une séance sur le maintien et la
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généralisation des gains (2 séances sur le
maintien et la généralisation des gains étaient
présentes dans le programme original), tandis
que les séances optionnelles visent davantage
I’apprentissage de la propreté, les difficultés de
sommeil et d’alimentation ou encore les
compétences  d’imitation. Des  résultats
similaires a ceux du RUPP (2007) et Aman et
al., (2009) ont été retrouvés avec une
diminution significative de la désobéissance,
de l’irritabilité, et de 1’hyperactivité chez les
enfants, ainsi qu’une augmentation des
comportements adaptatifs.

Un PFHP similaire a été développé par
Brereton et Tonge (2005) et évalué auprés de
parents d’enfants dgés entre 2 et 5 ans (Tonge
et al., 2006). Une amélioration du bien-étre
parental a été retrouvée suite a la participation
a ce programme avec une diminution du stress
parental et de I’anxiété, ainsi qu’une
amélioration des symptomes dépressifs et des
symptomes d’insomnie (Tonge et al., 20006).

Formats et supports utilisés

Il existe une grande diversité dans les formats
proposés, que ce soit au niveau du nombre de
séances (de 3 a 20 séances), de leur fréquence
(toutes les 6 semaines, toutes les deux
semaines, toutes les semaines, tous les jours),
de leur durée (de 1 heure a 5 heures) ou de la
durée totale du programme (de 2 semaines a 2
ans). Les séances sont majoritairement
proposées en format individuel bien que le
format de groupe soit également disponible.
Les supports d’enseignement utilisés sont
composés de manuels, de feuilles d’exercice,
de démonstrations auprés de I’enfant lorsque
ce dernier est présent ou encore
d’enregistrements vidéo. Tous les programmes
ameénent les familles a mettre en application les
enseignements par des exercices (tableau 1).
Certains programmes incluent des visites a
domicile, d’autres non.

Etudes Objectifs Format Supports d’enseignement utilisés
Nombre et dges des enfants
Coolican et al. Développement de la Trois séances individuelles de 2 Manuel : «How to teach pivotal

(2010) communication verbale

8 enfants agés entre 2 et 5
ans

heures sur 2 semaines consécutives :

> Deux séances en structure et
en présence de ’enfant

> Une visite a domicile

behaviours to children with autism:
training manual » (Koegel et al., 1989)

Démonstrations

Koegel et al. Développement de la
(2002) communication verbale et
amélioration de la qualité
des interactions parent-
enfant

Cingq séances individuelles de 5 Manuel : «How to teach pivotal
heures sur 5 jours consécutifs en
structure et en présence de I’enfant.

behaviours to children with autism:
training manual » (Koegel et al., 1989)

Démonstrations
5 enfants agés entre 3 et 5
ans
Minjarez, Développement de la Dix séances de 90 minutes en groupe Manuels :
et al. (2011 et communication verbale de 8 a10 familles sur 10 semaines > « How 1o teach pivotal behaviours to

2013) sans la présence de ’enfant

17 enfants agés entre 2 et 7

ans Une séance individuelle de 50 >
minutes en présence de 1’enfant

manual » (Koegel et al., 1989)

training » (Koegel et al. 2003)
Vignettes vidéo
Feuilles d’exercice
Discussions de groupe

au domicile

Baker-Ericzen et | Développement des
al. (2007) compétences adaptatives

158 enfants 4gés entre 2 et 9
ans

12 séances individuelles de 1 heure Manuel: «How to teach  pivotal
en structure et en présence de 1’enfant

behaviours to children with autism:
training manual » (Koegel et al., 1989)
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Drew et al.
(2002)

Développement de la
communication sociale
verbale et non-verbale.

24 enfants 4gés en moyenne
de 23 mois

Visites a domicile de 3 heures toutes
les 6 semaines pendant un an

Démonstrations
Programme des objectifs et activités de
I’enfant jusqu’a la prochaine séance (30 a
60 minutes/jour)

Green et al.
(2010)

Développement de la
communication sociale

77 enfants agés entre 2 et 5
ans

18 séances individuelles de 2 heures,
len structure et en présence de I’enfant :
> Deux séances par semaine sur
6 mois

> Puis une séance par mois sur 6
mois

Enregistrements vidéo des interactions
parent-enfant

Résumé écrit de la séance

Programmes des objectifs et activités de
I’enfant jusqu’a la prochaine séance (30
minutes/jour)

Oosterling et al.
(2010)

Développement de la
communication sociale
verbale et non-verbale

36 enfants 4gés en moyenne
de 34 mois

Quatre séances de 2 heures en groupe
pendant 4 semaines

Visites au domicile toutes les 6
semaines pendant la premiére année.
Visites au domicile tous les 3 mois
pendant la deuxiéme année.

Enregistrements vidéo des interactions
parent-enfant

Programme des objectifs et activités de
I’enfant jusqu’a la prochaine séance (30 a
60 minutes/jour)

Aldred et al,
(2004)

Développement de la
communication sociale
verbale et non-verbale

14 enfants agés de 2 a 5 ans

Ateliers de travail (nombre d’heures
non renseigné, format de groupe ou
individuel non renseigné, présence de
[’enfant non renseignée)

Séances tous les mois pendant 6 mois
Puis, séances moins fréquentes sur 6
mois (fiéquence des séances non
renseignée)

Enregistrements vidéo des interactions
parent-enfant

Programmes des objectifs et activités de
I’enfant jusqu’a la prochaine séance (30
minutes/jour)

Vismara et al.
(2009)

Développement de la
communication verbale, de
I’imitation et de
I’engagement de 1’enfant

8 enfants agés entre 10 mois
et 3 ans

Douze séances individuelles de 1
heure par semaine en structure et en
présence de I’enfant

Quatre séances de suivi de 1heure
dans les 3 mois suivant la fin du
programme

Enregistrements vidéo des interactions
parent-enfant

Démonstrations

Lectures

Exercices d’application au domicile

Johnson et al.
(2007)

Gestion des problemes de
comportement et acquisition
de nouvelles compétences

17 enfants agés entre 4 a
13ans (RUPP, 2007)

75 enfants agés entre 4 et 13
ans (Aman et al., 2009)

Onze séances individuelles de 75 a 90
minutes + trois séances optionnelles
sur 16 semaines, en structure et sans
obligation de présence de 1’enfant
Deux visites a domicile
Trois séances de rappel 8 semaines
apres la fin du programme :

>  Deux par téléphone

> Une en face a face

Instructions, démonstrations et jeux de
role

Vignettes vidéo

Feuilles d’exercices

Exercices d’application au domicile

Bears et al. Gestion des problemes de Onze séances individuelles de 75 a 90 Instructions, démonstrations et jeux de
(2013) comportement et acquisition minutes + trois séances optionnelles role
de nouvelles compétences sur 16 semaines, en structure et sans Vignettes vidéo (adaptés a ['dge des
obligation de présence de 1’enfant enfants ciblés)
16 enfants agés de 3 a 6 ans Deux visites a domicile Feuilles d’exercices
Trois séances de rappel 8 semaines Exercices d’application au domicile
Brereton & Connaissance des TSA, 20 séances sur 20 semaines Feuilles d’exercice
Tonge, (2005) gestion des problémes de > 10 séances de groupe de 90 Démonstrations

comportement et acquisition
de nouvelles compétences.

68 enfants dgés de 2 a 5 ans

minutes toutes les 2 semaines,
en structure (présence de
I’enfant non renseignée)

» 10 séances individuelles de - 1
heure toutes les deux semaines
en alternance (présence de
I’enfant non renseignée)

Enregistrements vidéo
Exercices d’application au domicile

Tableau 1 : Objectifs, nombre et age des enfants, format et supports d’enseignement utilisés dans

les programmes mentionnés. L’ordre des études suit I’ordre de présentation dans I’article
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En dépit des éléments positifs énoncés, les
services dans les centres spécialisés pour les
enfants ayant un TSA sont quasi
exclusivement dédiés a I’intervention directe
auprés de I’enfant (Rivard, Dionne & Morin,
2012). Or, la formation et I’implication des
familles diminue la pression sur les ressources
limitées, offre une alternative d’intervention
pour les enfants en liste d’attente, permet
d’augmenter I’intensité de I’intervention et le
maintien des acquis en milieu naturel lorsque
I’enfant recoit des services (Minjarez et al.,
2011).

De plus, la majorit¢ des PFHP évalués et
documentés porte sur des populations
caucasiennes anglophones des Etats-Unis et du
Royaume-Uni. Si des manuels francophones
existent pour les parents d’enfants ayant un
TSA (Willaye et al, 2008) ou si des
établissements francophones ont élaboré des
programmes a destination des parents (p.ex.
Zelazo et al, 1984, cité par Pleau, 2007), aucun
a notre connaissance n’a été validé par un
protocole de recherche. Enfin, la diversité des
outils d’évaluation utilisés rend également
difficile une comparaison afin d’établir
I’efficacité d’un programme par rapport a
I’autre (Schultz, Schmidt & Stichter, 2011).

Elaboration d’'un programme
francophone de formation aux
habiletés parentales pour les parents
d’enfants ayant un TSA

Objectif du programme

Afin de répondre aux difficultés vécues par les
parents d’enfants ayant un TSA, notamment en
ce qui concerne 1) le stress parental et la
symptomatologie  dépressive  ¢élevés, a
I’amoindrissement de la qualit¢ de vie
familiale, 2) I’absence d’outils francophones
validés, ainsi que 3) pour satisfaire aux
exigences ministérielles en France et au
Québec, nous avons développé un PFHP
destiné aux parents d’enfants ayant un TSA.

Au vu des résultats dans la littérature
scientifique mettant en avant I’effet délétére

des comportements problématiques de I’enfant
sur le bien-étre parental, ce PFHP a comme
objectif d’outiller les familles afin de les aider
a gérer au mieux ces comportements au sein de
I’environnement familial. Les contenus du
programme s’appuient donc sur les PFHP
ayant montré une efficacité a la fois sur la
réduction des comportements problématiques
de I’enfant et sur ’amélioration du bien-étre
parental. Le programme proposé forme ainsi
les parents aux procédures issues de I’AAC
dans le but de diminuer les comportements
perturbateurs tout en favorisant I’acquisition de
nouvelles compétences. De plus, le déficit de
communication étant souvent en cause dans
I’apparition des comportements inappropri€s,
le programme proposé¢ vise également a
enseigner aux parents a développer les
compétences de communication de leur enfant.
En conséquence les contenus de ce programme
contiennent également un enseignement sur les
PRT.

Format et contenu

Le programme intitulé «L’A.B.C. du
comportement de I’enfant ayant un TED/TSA :
Des parents en action! »© est constitué de 12
séances de 2 heures (tableau 2). Ce format
permet d’aborder I’ensemble des notions tout
en étant le moins colteux en temps pour les
parents. Ces derniers devant appliquer au
domicile les procédures présentées au cours du
programme, les séances sont espacées de deux
semaines afin de leur laisser un temps suffisant
pour réaliser ces exercices. Chaque séance
comprend un temps de reprise des activités a
domicile, un temps d’enseignement sur de
nouveaux éléments et un temps de préparation
des exercices qui seront a faire jusqu’a la
séance suivante. Les nouvelles notions sont
abordées via des diaporamas et résumés dans
un guide fourni aux participants a chaque
séance. Ces guides détaillent également les
exercices a réaliser au domicile.

Le format de groupe, associ¢ a 3 visites a
domicile, constitue indéniablement une
opportunité de soutien social pour des parents
souvent démunis (Benson, 2012 ; Hauth-
Charlier & Clément, 2009), tout en favorisant
une meilleure individualisation du programme.
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Séances Contenus

Visite a domicile

Séance 1 Présentation générale sur les Troubles du Spectre de I’ Autisme
. Principes comportementaux #1: qu’est-ce qu’un comportement, comment le
Séance 2 comprendre, comment le décrire et I’observer ?
Sé 3 Adaptation de I’environnement afin de clarifier les demandes et de favoriser les
cance nouveaux apprentissages
Séance 4 Principes comportementaux #2 : augmenter un comportement souhaité/apprendre un
nouveau comportement
Séance 5 Principes comportementaux #3 : diminuer les comportements inappropriés

Visite a domicile (entre les Séances 5 et 7)

Séance 6 Comportement défi (ex : Alimentation, propreté etc...)
Séance 7 Maintien et généralisation des comportements souhaités
Séance 8 Développement des demandes
Séance 9 Développement des initiatives sociales
i Scolarisation : aspects 1égislatifs et collaboration avec les partenaires de 1’Education
Séance 10 Nationale
Séance 11 Comportement défi (ex : Alimentation, propreté etc...)
Séance 12 Identification des objectifs futurs

Visite a domicile de suivi 3 mois apres

Tableau 2 : Contenus et déroulement du programme

Premiére visite & domicile : Evaluation des objectifs
individuels

Cette visite au domicile permet un premier
contact personnalisé avec la famille et I’enfant
avant le début du programme. Les attentes vis-
a-vis du programme et les objectifs individuels
y sont repris a partir des éléments rapportés par
les parents. L’intervenant guide les parents
dans ce choix en s’assurant que ces objectifs
soient socialement significatifs pour la famille
mais aussi raisonnablement atteignables dans
le cadre du programme.

Séance 1: Présentation générale sur les Troubles
du Spectre de I'Autisme

Lors de cette premiére séance, les
caractéristiques diagnostiques sont présentées
en lien avec un fonctionnement particulier au
niveau sensoriel et cognitif. Les causes du
trouble, 1’épidémiologie, ainsi que les

interventions recommandées sont également
abordées.

A la fin de la séance, les parents remplissent
un Carnet de Route (adapté du Carnet de
Route développé par 1’association belge
Participate ! (Participate !, 2013) contenant des
questions sur les intéréts et forces de leur
enfant, ses compétences de communication et
de socialisation, les rituels qu’il peut avoir,
ainsi que des éléments de son profil sensoriel.
L’objectif de ce Carnet de route est d’amener
les parents a employer les notions présentées
en séance pour comprendre de quelle maniére
le trouble s’exprime chez leur enfant.

Séance 2 : Principes comportementaux de base

Lors de cette deuxiéme séance, I’objectif est de
permettre aux parents de se familiariser avec la
fagon de décrire clairement et le plus
objectivement possible un comportement. Ils
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apprennent a le décrire de maniére observable
et mesurable, a identifier les éléments
favorisant son apparition ainsi que le réle des
conséquences apportées par 1’environnement
dans le maintien ou la diminution de son
apparition. Les procédures de renforcement et
d’affaiblissement d’un comportement sont
présentées et illustrées par des exemples. Cette
séance pose les bases essentielles a la suite du
programme. Suite a cette séance, les parents de
chaque famille définissent des objectifs
individuels observables et mesurables.

Séance 3 : adaptation de I'environnement afin de
clarifier les demandes et de favoriser les nouveaux
apprentissages

Du fait de leur fonctionnement sensoriel et
cognitif particulier, les personnes avec un TSA
ont des difficultés a comprendre leur
environnement. Des guidances, ou incitations,
peuvent &tre apportées pour faciliter la
compréhension de  I’environnement et
également pour développer de nouvelles
compétences. Les différents types de guidance
(verbales, gestuelles, visuelles, physiques,
environnementales) sont présentés et illustrés
par des exemples. Les parents apprennent a
associer une procédure de renforcement a ces
guidances dans le but d’amener I’enfant a
comprendre le lien entre les aides proposées et
le comportement attendu. Les parents sont
amenés a élaborer une liste de renforgateurs
pour leur enfant et a réfléchir aux guidances,
ou incitations, a mettre en place pour I’aider a
comprendre ce qui est attendu de lui.

Séance 4 : enseigner un nouveau comportement

Certains comportements ne peuvent pas étre
enseignés en une seule fois du fait de leur
complexité. Les parents apprennent en séance
a décomposer un comportement complexe
jusqu’a en faire une suite d’actions simples a
réaliser, puis a enseigner chacun des éléments
de ce comportement via des procédures de
chainage ou fagonnage. Au cours de la séance
un plan d’action est élaboré pour cibler un
premier objectif individuel.

Séance 5 : diminuer un comportement

Avant d’agir pour diminuer un comportement
probléme, il faut d’abord 1’observer dans son
contexte afin de définir sa fonction et ce qui
favorise son apparition. A partir des
observations  faites du  comportement

inapproprié¢, les parents identifient les
antécédents favorisant son apparition et les
¢léments renforcant qui le maintiennent. Ils
¢élaborent ensuite en séance un plan d’action
ciblant ce comportement.

Séances 6 et 11: comportement défi

Lors de la 1ére visite a domicile, I’intervenant
évalue en amont les demandes majoritaires des
parents afin de définir le théme de la séance.
Les enfants avec un TSA rencontrent
fréquemment des difficultés au niveau de
I’acquisition de la propreté, de I’alimentation
et du sommeil. Les séances 6 et 11 s’articulent
donc autour de l'un de ces thémes et
permettent en méme temps de reprendre et
d’illustrer 1’ensemble des procédures vues
jusque-la.

2eme visite a domicile : aide a la mise en place

Lors de cette visite, I’intervenant reprend avec
les parents I’application des plans élaborés
dans le cadre du programme. Les progres et
difficultés de mise en place sont revus et les
procédures réajustées si nécessaire. Il s’agit
également d’anticiper les objectifs futurs au
niveau de la communication sociale en guidant
les parents a partir des compétences de
communication de I’enfant.

Séance 7: maintien et généralisation dun
comportement

Cette séance permet de faire le point en groupe
sur les objectifs individuels de chaque famille
et de planifier le maintien et la généralisation
des comportements cibles. Pour cela, les
parents apprennent comment — estomper
progressivement les aides, faire varier les
situations  d’apprentissage et rendre le
renforcement des comportements petit a petit
naturel et imprévisible.

Séance 8 : développement des demandes

Cette séance vise la capacité de I’enfant a faire
des demandes qu’elles soient verbales ou non-
verbales (pointage, geste, signe échange
d’image). Les parents apprennent a repérer et a
utiliser quotidiennement les moments ou leur
enfant est naturellement motivé pour I’inciter a
communiquer ce qu’il souhaite. Pour cela, les
procédures de PRT leur sont enseignées.
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Séance 9 : développement des initiatives sociales

L’objectif de cette séance est de rappeler
I’importance de cibler les initiatives sociales,
comme poser des questions pour rechercher
une information (« c’est quoi ? », « c’est qui ?
») ou demander de 1’aide. Un enfant qui initie
le contact social aura davantage d’opportunités
d’apprentissage (en tout genre) qu’un enfant
initiant peu ou pas, d’ou I’importance de cibler
ces compétences. Les parents apprennent en
séance a utiliser les procédures des PRT pour
développer les initiatives sociales de leur
enfant.

Séance 10: développement des compétences
préscolaires

Le cadre législatif de la scolarisation des
enfants porteurs d’un TSA, ainsi que les
éléments facilitateurs de [’inclusion sont
présentés au cours de cette séance. Les parents
apprennent  également a  soutenir les
apprentissages  préscolaires au domicile
(compter, nommer les couleurs etc.) en
utilisant les procédures des PRT.

Séance 12 : identification des objectifs futurs

Un récapitulatif général sur les différentes
procédures vues et appliquées est repris en
groupe. Cette derniére séance est 1’occasion
pour les parents de faire un retour sur leurs
objectifs individuels mais aussi sur le
programme en général. Ils sont amenés a
réfléchir a un objectif futur qu’ils
souhaiteraient cibler. Un plan d’intervention
est élaboré pour cet objectif et sera repris lors
de la 3°™ et derniére visite a domicile 3 mois
apres la fin du programme.

3eme visite a domicile

La 3éme et derniere visite a domicile a lieu 3
mois aprés la fin du programme permet de
reprendre avec les parents les éléments mis en
place depuis la fin du programme et de voir ou
ils en sont en général au niveau de
I’application des procédures. C’est un temps
pour répondre également aux derniéres
questions.

Evaluation du programme

Pour répondre aux critéres internationaux de
qualité en recherche psychosociale pour des
personnes avec un TSA (groupe de travail
soutenu par le NIMH ; Smith, et al., 2007), le
programme présenté est appliqué et évalué sur
un 1% site (Centre Hospitalier de Rouffach,
France ; établissement certifié par la Haute
Autorité de Santé). Les critéres d’évaluation
portent a la fois sur I’efficacité du PFHP sur
des problématiques parentales (stress parental,
nombre et intensité des symptomes dépressifs,
qualité de vie familiale, connaissances sur les
TSA et les pratiques d’intervention efficaces)
et du développement de 1’enfant (compétences
adaptatives et comportements problématiques)
(Ilg, Clément, Hauth-Charlier, Dutray &
Wolgensinger, 2012) mais ¢également sur le
degré d’acceptation des variables associées au
programme. La wvalidité sociale de cette
intervention est ¢évaluée parallélement en
demandant aux participants leur avis sur 1)
I’adéquation des objectifs avec leurs
problématiques, 2) D’acceptabilité  des
méthodes et 3) I'importance des effets suite a
la participation a ce programme (Schaeffer &
Clément, 2010). Ceci permet de préciser la
pertinence du programme, ses effets pergus et
les chances du maintien des procédures
apprises par les parents au terme des 12
séances (Clément, Ilg, Chaume, 2014).

Conclusion

Suite a I'application du PFHP sur un 1% site, un
manuel pour les animateurs du groupe a été
développé en lien avec un plan de recherche
pour I’évaluation des effets du programme, de
la qualité d’implantation et des facteurs
facilitant ou non cette derniere.
L'implantation du programme se poursuit sur
plusieurs sites francophonesen France, au
Québec et en Suisse. Cette nouvelle étape
devrait permettre d’adapter le cas échéant le
programme, les outils d’implantation et de
validation.
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