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Résumé — Reconnue comme une prise en charge a part entiere par la loi Hopital, Patients, Santé, Territoire
et désormais inscrite dans le code de santé publique, I’Education thérapeutique (ETP) doit étre intégrée au
parcours de la personne. La mise en place de ce modéle reste encore timide dans de nombreux contextes a
I’image de ce qui est observé dans le cas de I’accompagnement des parents d’enfant avec un Trouble du
Spectre de I’Autisme (TSA). L’objectif de cette étude est d’une part, de présenter les étapes
méthodologiques du développement d’un programme d’ETP destiné aux parents d’enfants avec un
TSA et, d’autre part d’en tester la validité sociale. Le programme ETAP (Education thérapeutique Autisme
et Paternité) a ét¢ construit selon les différentes étapes méthodologiques recommandées par la Haute
Autorité de Santé. Le format du programme et le contenu des sessions ont été définis a partir des résultats
d’études antérieures, de 1’évaluation des besoins des parents (N=74) et, grace a I’avis de 9 experts. La
participation des parents implique quatre phases successives : le diagnostic éducatif pré-intervention, sept
séances groupales, le diagnostic éducatif post-intervention et la session « booster » a 3 mois. L’évaluation de
la validité sociale a été réalisée auprés de 30 parents d’enfants atteints de TSA agés de 3 a 10 ans. Nos
résultats ont montré que 1’implémentation dans le contexte de prise en charge, 1’accessibilité et la
satisfaction des participants sont positives. Le programme ETAP propose une approche globale et novatrice
visant a développer a la fois des compétences centrées sur 1’enfant et les défis éducatifs mais aussi des
compétences centrées sur les besoins des peres et des méres, leurs relations avec leur environnement et leurs
projets personnels. Des futures études sont nécessaires pour évaluer I’effet du programme ETAP auprés de
cette population.

Mots clés : éducation thérapeutique / trouble du spectre de I’autisme / parent / implémentation

Abstract — Therapeutic Education: a relevant model to support parents of children with Autism
Spectrum Disorder? Therapeutic Education (TE) is now acknowledged as a useful intervention by French
law "Hospital, Patients, Health and Territory" and the public health code. Yet despite the guidelines, the
implementation of this model is still not very widespread as is also the case of the support devices of parents
of children with Autism Spectrum Disorder (ASD). The objective of this study is first to present the
methodological steps of the development of an TE program for parents of children with ASD and, secondly
to test its social validity. The ETAP program (Therapeutic Education Autism and Parenthood) was built
according to the different methodological steps recommended by the French High Authority of Health. The
format of the program and the content of the sessions were based on the results of previous studies, the
assessment of parents’ needs (N="74) and, in the opinion of 9 experts specialized in ASDs and/or in TE.
Participation involves four successive phases: the pre-intervention educational diagnosis, seven closed
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group sessions, the post-intervention educational diagnosis and, the 3-month "booster" session. The
evaluation of the social validity was carried out with 30 parents of children with ASD aged from 3 to
10 years. Our results showed that implementation in the context of care, accessibility and satisfaction of
participants, are positive. The TE model is thus transferable to support parents of children with ASD. ETAP
Program proposes a comprehensive approach aimed at developing child-centered skills ("self-care skills")
as well as parents-centered skills, their relationships with the environment and their personal projects
("Psychosocial skills"). Future studies are needed to highlight the effect of ETAP program on parents of

children with ASD.

Key words: therapeutic education / autism spectrum disorder / parent / implementation

1 Introduction

Les Troubles du Spectre de I’Autisme (TSA) sont
caractérisés par des altérations dans la communication et les
interactions sociales et, la présence de comportements
répétitifs et d’intéréts restreints [1]. Ces particularités ont
des répercussions directes sur le développement et le
fonctionnement de la personne et peuvent également impacter
I’entourage, en premier lieu les parents. Comme souligné par le
dernier plan Autisme, il est urgent de développer les offres
d’accompagnement des aidants familiaux en leur garantissant
«un accueil, des conseils et une formation de qualité [...] pour
aider les familles a étre présentes et actives aux cotés de leur
proche, leur éviter les situations d’épuisement et de stress et
leur permettre de jouer leur réle pleinement dans la durée » [2]
(Fiche action 22).

Le 3° Plan Autisme, au méme titre que tous les grands plans
de santé publique actuels (Maladie d’ Alzheimer, Cancer, efc.),
pointe le besoin de formation des aidants. Le parent y est pergu
comme un partenaire essentiel qu’il s’agit de « professionna-
liser» afin de lui offrir «les connaissances et les outils»
nécessaires pour s’ajuster au handicap de son proche [2].
Toutefois, une des difficultés dans D’application de cette
mesure est qu’il n’existe pas de réel débat sur ce que recouvre
le terme de formation, dans le cas des aidants familiaux [3]. En
d’autres termes, on peut se demander si le parent d’un enfant
avec autisme est un apprenant comme les autres et si les
techniques utilisées pour le former et I’accompagner doivent
étre spécifiques ou non.

Une analyse de la littérature permet d’identifier trois types
d’accompagnement destinés aux parents d’enfant avec un
TSA: les dispositifs d’information; les programmes de
formation ; le soutien psychologique et social.

La littérature scientifique concernant 1’accompagnement
des parents d’enfant avec autisme se concentre particuliére-
ment autour des programmes de formation. IIs représentent, a
I’heure actuelle, la maniere privilégiée pour soutenir les
parents et ce, dans la majorité des pays du monde. En visant
I’amélioration des compétences, les programmes de formation
semblent a premiére vue avoir un impact positif sur I’enfant
mais aussi sur le parent. Toutefois, plusieurs auteurs pointent
les limites de ce type d’accompagnements qui peuvent dans
certains cas (e.g., situation maritale problématique, statut
socio-économique faible et/ou, symptomes anxiodépressifs)
majorer le stress parental fréquemment décrit dans cette
population [4]. Ainsi, jusqu’a 30 % des parents ne tiraient pas
de bénéfices des programmes de formation, du fait de leur

niveau de stress trop élevé [5—8]. Ce point pourrait &tre
expliqué par le fait que les programmes se centrent en priorité
sur le comportement de I’enfant. La situation du parent et de la
famille lorsqu’elle est abordée, constitue le plus souvent une
cible secondaire [9].

Afin d’étre en accord avec les recommandations et ne pas
augmenter le stress parental, la formation des parents doit
pouvoir s’inscrire dans une approche globale en ciblant a la
fois les besoins de 1’enfant avec TSA et ceux de ses parents.
D’une part, la présence du handicap nécessite pour le parent de
développer de nouvelles connaissances et compétences afin de
gérer au mieux les difficultés de I’enfant et favoriser son
développement. D’autre part, un autre enjeu pour le parent est
de réussir a organiser sa vie et ses projets en tenant compte du
handicap de I’enfant. Ces deux aspects semblent tout a fait
complémentaires et nécessaires pour prévenir les situations
d’épuisement et garantir I’épanouissement de I’ensemble de la
famille.

A I’heure actuelle, le modéle de I’Education Thérapeutique
(ETP) propose de combiner ces 2 axes d’accompagnement a
partir d’une évaluation préalable des besoins des parents. Dés
1996, I’Organisation Mondiale de la Santé recommande le
développement de programmes d’éducation thérapeutique afin
d’amener «les patients et/ou [’entourage a acquérir ou
maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au
mieux leur vie avec une maladie chronique [...] Ceci a pour but
de les aider, ainsi que leurs familles, a comprendre leur maladie
et leur traitement, a collaborer ensemble et a assumer leurs
responsabilités dans leur propre prise en charge, dans le but de
les aider a maintenir et améliorer leur qualité de vie» [10].

Un des intéréts de ce modéle est qu’il repose sur un cadre
précis autant du point de vue 1égal que méthodologique. En
effet, I’éducation thérapeutique est actuellement officiellement
reconnue comme une prise en charge a part entiére par la loi
Hopital, Patients, Sant¢, Territoire (Loi HPST, article 84 du
titre IIT de la loi n° 2009-879). A ce titre, elle est désormais
inscrite dans le code de santé publique (art.L. 1161-1 a L.
1161-4) et doit étre intégrée au parcours de la personne. De
plus, la Haute Autorit¢ de Santé a publié différentes
recommandations qui permettent de définir les objectifs visés
par ’ETP, le format et le déroulé des programmes, les
compétences attendues de la part des professionnels et les
évaluations a réaliser [11-13]. Les compétences visées par
I’ETP sont de deux ordres : les compétences d’auto-soin et les
compétences d’adaptation psychosociales [11]. Les compé-
tences d’auto-soin sont centrées sur le trouble et sa prise en
charge alors que les compétences d’adaptation psychosociales
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renvoient aux « compétences personnelles et interpersonnelles,
cognitives et physiques qui permettent a des individus de
maitriser et de diriger leur existence, d’acquérir la capacité a
vivre dans leur environnement et de modifier» [14]. Les
programmes d’ETP intégrent souvent 1’entourage du patient
qui peut constituer un soutien technique et émotionnel au
quotidien. Ce format garantit une meilleure prise en compte de
I’environnement et des répercussions auxquelles 1’entourage
doit faire face. Les séances d’ETP peuvent aussi s’adresser
uniquement a la famille notamment dans le cas d’enfants, de
troubles du comportement majeurs ou encore lors d’incapa-
cités physiques et/ou de déficience intellectuelle, limitant la
communication expressive et réceptive.

Toute démarche d’ETP se structure en 4 étapes a savoir le
diagnostic éducatif, le programme personnalisé, la mise en
ceuvre des séances, I’évaluation des compétences acquises et
de la validité sociale du programme. Le diagnostic éducatif
est une étape fondamentale qui permet via un ou plusieurs
entretiens individuels semi-structurés d’évaluer les besoins de
la personne en vue de définir ensemble des priorités
d’apprentissage et objectifs éducatifs personnalisés, il s’agit
d’un espace d’échange et d’écoute qui conduit a un réel
partenariat [15,16].

Ce modéle est largement développé et a fait ses preuves
dans plusieurs pathologies somatiques chroniques telles que le
diabete [17] ou encore 1’asthme [18]. Aujourd’hui, I’ETP est
de plus en plus appliquée dans le champ des maladies
psychiatriques et neuro-développementales chez 1’adulte et
chez l’enfant (TDA/H, Troubles anxieux, Schizophrénie,
Troubles bipolaires). L’intérét pour ce modele est justifié
par le caractére chronique de ces pathologies: absence de
guérison, risque de troubles associés, altérations du fonction-
nement cognitif et/ou adaptatif, impact et réaménagements a
long terme et, nécessité d’une prise en charge pluridisciplinaire
et continue. Compte tenu de ces éléments, se pose désormais la
question de la transférabilité du modéele de ’ETP a des parents
d’enfant présentant un handicap neurodéveloppemental tel que
I’autisme. A notre connaissance, un seul autre programme
d’éducation thérapeutique a été développé en France mais n’a
pas fait ’objet d’évaluation [19].

L’objectif de cette recherche est dune part, de présenter les
étapes méthodologiques du développement d’un programme
d’ETP destiné aux parents d’enfants avec un TSA et, d’autre
part d’en tester la validité sociale.

2 Méthode

2.1 Le développement du programme ETAP
(Education Thérapeutique Autisme et Parentalité)

Les différentes étapes méthodologiques recommandées par
la Haute Autorit¢ de Santé pour développer un programme
d’ETP [12] ont été respectées a savoir définir : le cadre général du
programme (format, objectifs et compétences visées); son
contenu (role des professionnels, techniques pédagogiques,
matériel utilisé) et sa validité sociale (accessibilité, satisfaction).

Ces différents ¢léments ont été définis a partir de cing types
de données qui concernent spécifiquement les parents
d’enfants avec un TSA:

— une analyse de la littérature nationale et internationale sur
les dispositifs d’accompagnement existants ;

— les résultats de 74 entretiens évaluant leurs besoins [20];

— la prise en compte des déterminants individuels et
contextuels du stress parental [4];

— D’expertise de neuf professionnels spécialisés dans les TSA
et/ou I’éducation thérapeutique ayant des formations
complémentaires (4 psychologues, 1 orthophoniste, 1 psy-
chomotricienne, 1médecin, 1 assistante sociale, 1 docu-
mentaliste) et enfin ;

— les recommandations de bonnes pratiques éditées par la
Haute Autorité de Santé en mati¢re d’éducation thérapeu-
tique [11-13] et de TSA [21-23].

2.2 L’évaluation de la validité sociale
2.2.1 Participants

Notre échantillon est composé de 30 parents d’enfant
présentant un Trouble du Spectre de 1’Autisme ayant suivi
’ensemble du programme ETAP (Education Thérapeutique
Autisme et Parentalité). Tous les participants remplissaient les
critéres suivants :

— étre un parent biologique ou adoptif (pére et mére). Dans un
souci légal, le parent doit étre détenteur de I’autorité
parentale ;

— avoir un enfant qui a recu un diagnostic de Trouble du
Spectre de I’Autisme ou de Trouble Envahissant du
Développement confirmé, selon les critéres des classifica-
tions internationales [1,24,25];

— avoir un enfant agé entre 3 et 10 ans, 3 ans étant 1’4ge ou le
diagnostic de TSA peut étre posé de manicre fiable. Nous
n’avons pas inclus d’enfant 4gé de plus de 10 ans afin de
cibler notre étude sur la période de I’enfance.

La majorité des parents sont des femmes en couple, agées
en moyenne de 39 ans. De plus, la plupart des parents sont sans
emploi. Un accompagnement parental (guidance parentale ou
entretien mensuel avec un professionnel référent de 1’enfant)
est proposé dans 20 % des cas et un peu plus d’un tiers des
parents font partie d’une association de parent. Un tiers des
parents ont assisté aux séances en couple (5couples) et
20 parents sont venus seuls et ce, quel que soit leur situation
conjugale. Les enfants sont pour la plupart des garcons avec un
diagnostic de TSA associé¢ a un retard global de développe-
ment. [ls sont agés en moyenne de 6 ans, la majorité d’entre
eux sont scolarisés au moins a temps partiel. L’ensemble des
données sociodémographiques de notre échantillon est
présenté dans le tableau 1.

2.2.2 Procédure

Les parents ont été recrutés dans les régions Nouvelle
Aquitaine et {le de France via deux structures spécialisées dans
le diagnostic de TSA. Une brochure de présentation du
programme a ¢été diffusée a différentes structures et
associations de parents potentiellement intéressées. Les
parents intéressés pour participer nous ont contacté directe-
ment par mail ou par téléphone. Ce premier contact était
I’occasion de répondre aux questions des parents et de
programmer le diagnostic éducatif pré-intervention dans le cas
ou ils acceptaient de participer. Pour composer les groupes,
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Tableau 1. Données sociodémographiques et médicales des parents et enfant.

Table 1. Clinical and sociodemographic data of parents and children.

Parents n=30 Enfant n=25
Sexe, n (%) Sexe, n (%)
Femme 23 (76,6) Fille 4 (16)
Homme 7 (23,4) Gargon 21 (84)
Age (en années) 39,3+6,7 [25-60] Age (en années) 5,8+1,7 [3-9]
M=ET [min-max] M=ET [min-max]
Statut conjugal, n (%) Comorbidités, n (%) 14? (56)
En couple 24 (80) ND M+£ET [min-max] 47,53+£16,24 [16-72]
Célibataire 6 (20) Scolarisation, 7 (%) 18 (72)
Temps de travail', n (%) Prises en charge éducative (ABA, TEACCH), n (%) 11 (44)
Sans emploi 14 (46,7)
Temps partiel 8 (26,6)
Temps plein 8 (26,6)
Niveau d’étude, n (%)
<BAC ou BAC 12 (40)
>BAC 18 (60)
AP, n (%) 6 (20)
Association de parents, n (%) 11 (36,6)

! Temps de travail basé sur 35heures par semaine, AP: Accompagnement du Parent, ET: Ecart-type, M: Moyenne, ND: niveau de

développement (QI ou QD).

Tableau 2. Questionnaire de satisfaction destiné aux participants du programme ETP (Derguy et M’bailara, 2014).

Table 2. Satisfaction questionnaire for the ETAP program.

Intitulé question

Type de satisfaction

Q1 L’accompagnement proposé répond-il aux objectifs généraux du programme, Objectif
tels qu’ils vous ont été énoncés au départ ?

Q2 L’accompagnement proposé répond-il a vos objectifs et besoins personnels ? Objectifs

Q3 Vous étes-vous senti(e) libre d’intervenir pendant les séances ? Format

Q4 Vous étes-vous senti(e) a 1’aise et en confiance avec les autres membres du groupe ? Format

Q5 Quel est votre niveau de satisfaction concernant votre place dans le groupe ? Format

Q6 Quel est votre niveau de satisfaction concernant les interventions des professionnels ? Professionnels
Q7 Quel est votre niveau de satisfaction concernant le contenu des séances ? Contenu

nous avons procédé par ordre d’inscription tout en étant
vigilant a respecter une certaine homogénéité dans les profils
des participants. Ainsi, nous avons évité les deux situations
suivantes: (1) la présence d’un parent ou d’un couple de
parents dont I’enfant a un profil trés différent de celui des
autres enfants des parents du groupe (ex. : TSA avec retard de
développement versus TSA sans retard) ; (2) la présence d’un
parent seul dans un groupe composé uniquement de couples.
Tous les parents participants ont signé un formulaire de
consentement. Cette étude a recu un avis positif du Comité de
Protection des Personnes Aquitaine Outre-Mer (Réf.: DC
2012/34).

2.2.3 Mesures

La validité sociale rend compte de la viabilité et de
I’acceptabilité d’une intervention [26]. Celle-ci doit prendre en
compte & la fois le point de vue des professionnels et le
contexte d’implantation, mais aussi celui des usagers, ici les
parents d’enfant avec un TSA.

La validité sociale du point de vue des professionnels et du
contexte de prise en charge témoigne de la bonne implantation
d’une intervention dans un contexte de prise en charge défini et
constitue un critére de pérennisation du dispositif proposé [27].
Dans cette étude, nous 1’avons mesurée a travers les
indicateurs suivants: le nombre d’interventions mises en
place, le nombre de lieux impliqués dans I’orientation et le
recrutement des participants, le nombre de lieux impliqués
dans la mise en ceuvre du programme.

La validité sociale du point de vue de ’'usager peut étre
établie en mesurant les trois éléments suivants [28-30]:
I’accés au programme (taux de participation), la satisfaction
vis-a-vis des objectifs du programme et de la procédure et des
méthodes employées (format, contenu, professionnels inter-
venants).

Pour évaluer la satisfaction un questionnaire de sept items a
été développé spécifiquement pour cette étude (Cf. Tab. 2).

Pour les questions Q1, Q2, Q3 et Q4, le participant devait
répondre sur une échelle de Likert en 4 points allant de “Oui,
complétement d’accord” (score=3) a “Non, pas du tout
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d’accord” (score=0). Pour les questions Q5, Q6 et Q7 le
parent devait répondre sur une échelle de Likert en 4 points
allant de “Completement satisfait” (score=3) a “Pas du tout
satisfait” (score=0).

Les différentes évaluations concernant la satisfaction ont
été réalisées apres la derniére séance du programme.

3 Résultats

3.1 Le développement du programme ETAP
3.1.1 Le cadre général du programme

Le programme ETAP (Education Thérapeutique Autisme
et Parentalité) est une offre d’éducation thérapeutique initiale,
c’est-a-dire qu’elle suit I’annonce diagnostique ou bien elle
peut étre proposée aux parents qui n’en n’ont jamais bénéficié.
Le programme est composé de sept séances collectives d’1h30,
a raison d’une séance tous les 15 jours environ, pour une durée
totale moyenne de trois mois et demi. Le référentiel de
compétences qui détaille D’ensemble des objectifs du
programme ETAP est détaillé dans le tableau 3.

Le programme peut accueillir au maximum 10 parents
d’enfants agés entre 3 et 10 ans ayant recu un diagnostic de
Trouble du Spectre de 1’Autisme ou Trouble Envahissant du
Développement, selon les critéres des classifications inter-
nationales [1,24,25]. Sont considérés comme parents, les peres
et les méres titulaires de 1’autorité parentale ainsi que les
beaux-parents lorsqu’ils sont réguliérement en contact avec
I’enfant handicapé.

La participation au programme implique quatre phases
successives : le diagnostic éducatif pré-intervention, les septs
séances d’éducation thérapeutique, le diagnostic éducatif post
intervention, la séance «booster» a 3 mois.

Le diagnostic éducatif est réalisé avec le parent avant
I’entrée dans le programme. Ce premier contact permet le
recueil de données socio-démographiques et médicales
concernant le parent et I’enfant mais aussi 1’évaluation des
besoins personnalisés du parent a partir des 6 domaines mis en
évidence dans une précédente étude [20]: matériel, informa-
tion, gestion de la vie quotidienne, guidance parentale, soutien
émotionnel, soutien relationnel. Ce temps est aussi I’occasion
de présenter le programme, ses objectifs et son déroulé avant la
signature d’une charte par le parent et le professionnel validant
la participation et I’engagement mutuel au respect des régles
(présence, participation active, confidentialité, non-jugement).
Une semaine environ apres la fin du programme, un deuxieme
diagnostic éducatif est proposé afin de réévaluer les besoins du
parent et mesurer les bénéfices et la satisfaction vis-a-vis de sa
participation.

Chaque séance se déroule en trois temps: 1’accueil des
participants et le retour sur la séance précédente (environ
15 minutes), I’introduction de la thématique du jour et le
déroulé d’une activité avec les participants (environ 45 minu-
tes), le débriefing de ’activité : échanges entre les participants
et apport d’informations par les animateurs (environ 30 minu-
tes). Dans un souci de standardisation des séances, un CD-Rom
a été développé, intégrant la référentiel de compétences, la
charte d’engagement, la grille d’entretien des diagnostic
éducatif, le contenu des sé€ances et une boite a outil pour
I’animation des séances, le support d’évaluation du pro-
gramme.

La séance «booster» a 3 mois a pour objectif de faire le
point sur ce qui s’est déroulé depuis la derniére séance et de
permettre aux parents d’aborder leurs nouveaux questionne-
ments. Les thématiques abordées sont donc ajustables en
fonction des préoccupations actuelles du parent.

3.1.2 Le contenu du programme

Ce dispositif est encadré par deux animateurs spécialisés
dans les Troubles du Spectre de 1’Autisme (un animateur
principal et un co-animateur) ainsi qu'un observateur (autre
professionnel ou étudiant stagiaire). Le role des animateurs est
double : (1) transmettre des connaissances et des compétences
aux parents et, (2) garantir une dynamique de groupe. Le temps
de parole doit étre plus important pour les parents que pour les
professionnels (environ 70 % du temps pour les parents, 30 %
pour les animateurs)

Les animateurs doivent veiller a la circulation de la parole
au sein du groupe en évitant les échanges 2 a 2, tout en
respectant le rythme de chaque participant. Les questions
posées par les parents doivent étre dans un premier temps
renvoyées au groupe. L’animateur intervient dans le cas ou le
parent n’est pas satisfait de la réponse fournie par le groupe ou
pour ajouter des informations complémentaires. A chaque
séance, I’important est de partir de ce que le parent sait, ressent,
et pense. Les activités ont pour objectif de faire émerger ces
¢léments. L’expertise des animateurs sur la thématique n’est
amenée que dans un second temps.

Afin de permettre 1’appropriation des connaissances et la
mise en ceuvre de compétences, des techniques pédagogiques
sont utilisées en fonction de 1’objectif éducatif a atteindre (e.g.,
Présentations croisées, Techniques de Delphes, Photoexpres-
sion, Jeu de role, Brainstorming, Cas concréts). Les techniques
changent a chaque séance afin d’éviter un effet de lassitude et
de maintenir I’attention et la participation active des parents.
Enfin, au-dela de ces différentes méthodes, les animateurs
mettent également en jeu des techniques de communication
centrées sur les participants et le groupe a savoir : une écoute
active et bienveillante, une attitude encourageante, de
I’empathie, des relances et reformulations.

Les thématiques des séances sont:

— l’autisme, qu’est-ce que c’est pour moi ?;

— la communication avec mon enfant;

— comprendre le lien entre les émotions de mon enfant et les
troubles du comportement ;
vivre avec le regard des autres ;
la famille et I’entourage ;
identifier et utiliser les ressources du systéme de prise en
charge;
— bilan de ma participation.

3.2 La validité sociale du programme ETAP

Au regard des différents indicateurs mesurés, le pro-
gramme ETAP présente globalement une bonne validité
sociale. En effet, I’implémentation dans le contexte de prise en
charge, 1’accessibilité et la satisfaction des participants sont
positives. Les résultats obtenus au cours de la 1™ année de mise
en place sont détaillés dans le tableau 4. D’un point de vue plus
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Tableau 3. Référentiel de compétences du programme ETAP (Education Thérapeutique Autisme et Parentalité)

Table 3. Skills inventory of the ETAP Program.

Intitulé de la séance

Compétences visées

Auto-soin

Adaptation psychosociale

1/ Dautisme, qu’est-ce que c’est pour moi ?

2/ La communication avec mon enfant

3/ Comprendre le lien entre le comportement
et les émotions de mon enfant

4/ Vivre avec le regard des autres

5/ Les relations avec ma famille et mon
entourage

6/ ldentifier et utiliser les ressources du
systéme de prise en charge

7/ Bilan de ma participation

Exprimer ses représentations concernant
les TSA (symptomes, causes)

Expliquer la symptomatologie des TSA
Expliquer les mécanismes
étiopathogéniques connus des TSA
Identifier des stratégies pour favoriser la
communication et les interactions avec
I’enfant

Identifier des stratégies d’aménagement
de I’environnement

Identifier les composantes d’un trouble
du comportement (contexte,
manifestations, réponses)

Identifier des stratégies de gestion des
troubles du comportement

Identifier et comprendre les
répercussions socio-familiales des TSA

Identifier et comprendre les
répercussions socio-familiales des TSA

Connaitre les professionnels du soin,
axes de prise en charge (pédagogique,
éducatif, thérapeutique)

Utiliser les circuits d’aide sociaux et
administratifs

Identifier les personnes ressources
Identifier les possibilités d’aides
financiéres complémentaires

Partager ses expériences concernant la
participation au programme

Identifier les avantages et les limites de
sa participation

Echanger ensemble sur la perception de
I’avenir avec I’enfant

Gérer le sentiment d’incertitude vis-a-
vis de I’évolution du TSA et des
résultats des actions mises en ceuvre

Exprimer son vécu et ses
préoccupations concernant la
communication et la relation avec
I’enfant

Exprimer son vécu et ses
préoccupations concernant la
communication et la relation avec
I’enfant

Verbaliser des émotions vis-a-vis du
handicap de I’enfant et des
répercussions au quotidien

Exprimer ses sentiments vis-a-vis du
regard des autres sur soi et son enfant
Identifier des stratégies et ressources
pour faire face au regard des autres et a
la stigmatisation

Verbaliser des émotions vis-a-vis du
handicap de I’enfant et des
répercussions sur les liens avec la
famille et I’entourage

Exprimer ses ressentis par rapport a sa
relation avec les autres membres de la
famille : conjoint, parents, autre(s)
enfant(s)

Informer son entourage sur le handicap
de I’enfant

Développer sa capacité a choisir et son
esprit critique vis-a-vis des interventions
disponibles pour I’enfant.

Solliciter de I’aide aupres de son
entourage et des soignants

qualitatif, ’analyse de contenu des entretiens éducatifs menés
en individuel a la fin de chaque session a permis de mettre en

évidence le point de vue des parents sur I’intérét du

programme. Les points suivants ont pu étre énoncés de

4 Discussion

maniére récurrente: 1’apport de connaissances théoriques et

I’impact positif sur les relations a 1’entourage, 1’aide pour
se projeter dans ’avenir.

pratiques, la possibilité de partage et de soutien social et
émotionnel, 1’augmentation du sentiment de confiance,

L’objectif de cette recherche était de développer un
programme d’éducation thérapeutique, destiné aux parents
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Tableau 4. Validité sociale du programme ETAP.
Table 4. Social validity of the ETAP Program.

Types de validité Indicateurs de validité

Contexte de prise en charge

Effectifs au cours de la 1™ année

Sessions d’ETAP 5
Lieux de mise en place d’ETAP 2
Professionnels ou structures qui ont orienté les parents 10

Usager En %
Taux de participation 88,57

M+ET '

Q1. Satisfaction vis-a-vis des objectifs globaux d’ETAP 2,48 (0,51)
Q2. Satisfaction vis-a-vis des objectifs personnalisés d’ETAP 2,46 (0,58)
Satisfaction vis-a-vis du format d’ETAP
Q3 — niveau d’aisance pour intervenir dans les échanges 2,71 (0,46)
Q4 — niveau de confiance dans le groupe 2,64 (0,48)
Q5 — place dans le groupe de parent 2,46 (0,50)
Q6. Satisfaction vis-a-vis des professionnels animateurs 2,64 (0,48)
Q7. Satisfaction vis-a-vis du contenu des séances 2,43 (0,50)

ET: Ecart-type, M : Moyenne

! Pour tous les items de satisfaction, le parent répondait sur une échelle de Likert en 4 points allant de « Tout a fait satisfait» ou « Tout a fait
d’accord » (score=3) a «Pas du tout satisfait» ou «Pas du tout d’accord» (score=0).

d’enfant avec un TSA. Les premiers résultats de cette étude
pilote ont montré la transférabilit¢ du modeéle d’éducation
thérapeutique (ETP) a I’accompagnement des parents d’enfant
avec un Trouble du Spectre de 1’ Autisme.

Jusqu’alors la majorité des dispositifs destinés aux parents
s’appuyait sur une vision parcellaire de leurs besoins.
L’éducation thérapeutique constitue un modéle prometteur
dans le sens ou il vise 1’acquisition de compétences de gestion
du trouble et permet de soutenir en paralléle 1’ajustement
psychosocial du parent en tenant compte des particularités du
handicap de I’enfant. Cette étude constitue donc une réponse
novatrice a la volonté affichée du 3° plan Autisme de
développer des dispositifs d’information, de formation et de
soutien des familles [31]. De plus, elle se veut pallier le
manque de recherche sur cette question particuliérement en
France mais aussi a ’international ou ce type de prises en
charge n’a jamais fait 1’objet de publications.

Le programme ETAP se veut répondre & un manque
identifié dans la pratique clinique mais aussi du point de vue de
la recherche. Il propose aux parents d’enfants avec un Trouble
du Spectre de I’ Autisme de participer a sept ateliers en groupe
centrés sur 1’acquisition de compétences d’auto-soin et
d’adaptation psychosociale avec pour objectif de mieux
s’ajuster aux spécificités du trouble de leur enfant. L’ensemble
du dispositif comprend aussi des entretiens en individuels afin
de préciser les attentes et besoins de chacun (avant et aprés les
ateliers), et, un atelier 3 mois aprés la séance 7. Ce dernier
atelier est un temps d’expression, de prise de conscience et de
consolidation des compétences acquises a distance du
programme. Il s’agit aussi de faire le point sur I’impact réel
en vie quotidienne.

L’éducation thérapeutique aupres des parents d’enfant avec
un TSA apparait étre un vecteur de I’apprentissage et du
changement. Par rapport a une démarche de formation
didactique, 1’éducation thérapeutique s’appuie sur une vision

globale et contextualisée du trouble. Son objectif est la
transmission de compétence et leur mobilisation, autant
concernant la gestion du trouble que ’adaptation psychoso-
ciale du parent. Le dispositif groupal que nous avons proposé
dans le cadre du programme ETAP, favorise dans un premier
temps 1’émergence des représentations personnelles et des
savoirs expérientiels du parent. Les échanges avec les autres
permettent au parent de prendre conscience de la diversité des
points de vue et d’assouplir ses propres représentations. Ils
participent ainsi a diminuer la stigmatisation, en effet le
diagnostic d’autisme a souvent un effet délétére en termes de
«médicalisation de la vie de la personne » [32].

Afin de confirmer la tendance de nos résultats, il est
nécessaire de considérer plusieurs limites méthodologiques
dans les futures études. Tout d’abord, la premiére limite
concerne la composition et la taille de 1’échantillon. Le nombre
restreint de participants, confére a cette étude le statut d’étude
pilote et pointe I’importance de mobiliser les principaux
partenaires susceptibles d’orienter des parents, actions qui
restent aujourd’hui encore indispensables du fait du caractére
novateur de ce dispositif parmi 1’offre et les services
disponibles. De plus, concernant I’évaluation de la validité
sociale il aurait été intéressant d’utiliser un outil standardisé et
plus adapté comme le Parent Evaluation Inventory-Parent
Treatment (PEI-Parent) [33]. Cet outil est composé de 2 sous-
échelles. Tout d’abord, I’échelle «progrés des parents»
comprend 11items et vise a évaluer si les parents estiment
avoir progressé dans leur role parental grace a la participation
au programme. La seconde échelle « acceptabilité » comprend
8items et mesure si les parents ont trouvé le programme
appropri€, intéressant et stimulant. Pour chaque item, le parent
répond sur une échelle de Likert de 5 points.

Les limites méthodologiques identifiées ne remettent pas
en cause le caractére encourageant de nos résultats et I’intérét
de continuer a développer nos connaissances au sujet des
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spécificités de 1’éducation thérapeutique auprés de parents
d’enfant avec un TSA. Un des enjeux est notamment d’évaluer
I’impact du programme ETAP sur les parents [34] et
éventuellement de comprendre par quels processus cet
accompagnement peut avoir des retombées positives sur les
familles.

En conclusion, les parents d’enfants avec un TSA ne sont
pas des apprenants comme les autres. Le modele de 1’éducation
thérapeutique propose de les considérer avant tout comme des
personnes dotées certes de vulnérabilités mais aussi et surtout
de compétences en lien avec une histoire, 1’expérience au
quotidien du handicap, des projets et des motivations
singulieéres [35]. C’est bien 1’ensemble de ces aspects qu’il
s’agit de reconnaitre pour permettre au parent de développer
une image positive de lui-méme, indispensable pour aider
I’enfant au quotidien.
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