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Préface

Le manuel que vous proposent Nathalie Franc, Jessica Nesensohn, Sylvie Boronat et Raphaëlle Scappaticci est l’aboutissement d’années de pratique de programmes destinés aux parents et aidants d’enfants et d’adolescents avec un trouble déficit d’attention hyperactivité (TDAH). Nathalie Franc est une psychiatre pour enfants et adolescents qui s’est intéressée au TDAH dès le début de son internat. Elle s’est formée à la guidance parentale auprès de Marie-Claude Saiag à l’Hôpital Robert Debré, qui a été la pionnière du programme de Russel Barkley en France. Nathalie Franc a ensuite proposé ce programme aux demandes des familles venues à la consultation du service de médecine psychologique de l’enfant et de l’adolescent à l’Hôpital Saint Éloi du CHU de Montpellier.

Depuis 2010, le programme proposé dans le service a connu plusieurs adaptations et a profité de la collaboration de professionnels de différentes disciplines, dont Jessica Nesensohn, psychomotricienne, qui anime à la fois des groupes destinés aux enfants avec TDAH et des programmes parentaux, Sylvie Boronat, éducatrice, qui travaille en direct avec les familles au domicile et avec les établissements scolaires, et Raphaëlle Scappaticci qui y apporte son expérience de psychologue formée à la thérapie cognitivo-comportementale.

Ainsi, le programme qui vous est présenté dans ce manuel a gardé les principes fondamentaux des programmes de développement des habiletés parentales, mais propose des thèmes nouveaux et a connu des évolutions dans son format. Nous avions en effet le souhait de répondre aux demandes des familles concernant la gestion des activités numériques et à leurs questions relatives à la scolarité. Un module spécifique concernant la psychoéducation relative aux traitements médicamenteux était également jugé indispensable, car les parents avaient de nombreuses questions à ce propos. Dans un service de psychiatrie de l’enfant et de l’adolescent avec des activités d’évaluation et de suivi de jeunes avec TDAH, il nous a semblé également très important de développer l’accessibilité de notre programme. Le format classique de 10 à 12 séances hebdomadaires ou tous les 15 jours était un casse-tête à organiser, autant pour les familles que pour l’équipe. Notre équipe a donc inauguré un format intensif sur 2 jours ayant l’avantage de pouvoir réunir un nombre de familles plus important. Le COVID a amené notre équipe à passer au format numérique, ce que nous avons ensuite continué à proposer, tant la participation des familles s’en trouvait facilitée.

 En parallèle, nous continuons à proposer les formats présentiels classiques, mais qui ne sont réalisables que pour une minorité de familles. Le format « online » nous permet aussi de proposer notre programme hors les murs à des familles ou aidants adressés par le réseau libéral ou des collègues hospitaliers. Ce format numérique a fait l’objet d’une évaluation avant sa généralisation à la période post-pandémique (Rahali et al., 2024). Cela nous a permis d’en vérifier la bonne acceptation par les familles et de le faire évoluer encore grâce à leurs retours d’expérience. Nous avons aussi pu vérifier que les familles ont été sensibles aux messages concernant les stratégies éducatives négatives. Diminuer ou arrêter d’employer des stratégies éducatives négatives (crier, gronder, punir), tels sont en effet les premiers changements que les parents envisagent après la participation au programme PEPS. C’est une excellente nouvelle, car les stratégies éducatives négatives sont l’un des principaux facteurs de risque du trouble oppositionnel avec provocation et du trouble des conduites qui peuvent compliquer l’évolution du TDAH. Ce sont aussi des facteurs de risque de faible estime de soi, sans parler de l’impact délétère sur les relations familiales.

Ces changements sont donc d’importants facteurs de protection dans l’évolution des jeunes concernés par un TDAH. Il est plus difficile d’appliquer volontairement et de façon systématique des stratégies positives, comme le renforcement positif des comportements désirables ou une modification de l’environnement antérieur au comportement-problème. C’est l’intérêt des séances de rappel qui peuvent être organisées après les sessions initiales du programme PEPS ainsi que de toutes les initiatives que prennent les parents et aidants pour s’entraider et diffuser des astuces afin de venir en aide à leur enfant et faciliter la vie quotidienne.

Un retour d’expérience des familles a incité notre équipe à développer des sessions pour parents d’adolescents avec TDAH, car les supports de renforcement doivent être adaptés à l’âge. Les contenus des programmes classiques de développement des habiletés parentales sont souvent peu adaptés aux adolescents. C’est l’âge des stratégies de compromis ; encore faut-il savoir trouver un équilibre entre l’apprentissage de l’autonomie et la compensation de failles du fonctionnement exécutif et du contrôle inhibiteur. Le programme PEPS comprend donc des sessions spécifiques pour s’adapter aux besoins de parents d’adolescents avec TDAH. Ces évolutions successives sont le témoin de la capacité des autrices de ce manuel à être à l’écoute des familles et sont le résultat d’un innombrable nombre d’heures d’interactions en direct ou en distanciel.

Ce programme PEPS fait actuellement l’objet d’une étude comparative avec d’autres programmes parentaux pour évaluer son impact sur la diminution de l’irritabilité des enfants et adolescents ayant des troubles psychopathologiques divers dont le TDAH (Fongaro et al., 2023).

Pour finir, il est important de dire qu’un des objectifs qui a mobilisé les autrices de ce manuel est la diffusion à large échelle des stratégies parentales qui ont fait la preuve de leur intérêt pour améliorer la vie des enfants et adolescents avec TDAH et de leur famille. C’est donc un ouvrage destiné à tout professionnel de santé, du soin ou de l’éducation intéressé par le TDAH et non un manuel pour les seuls spécialistes. Je souhaite à tous d’y trouver les outils et l’énergie pour la mise en place effective de ce programme afin d’en faciliter la diffusion pour le bien-être de toutes les familles, aidants et institutions concernés par le TDAH.

Pr Diane Purper-Ouakil
Responsable du service psychiatrie de l’enfant et de l’adolescent et de
l’équipe médicale médecine psychologique pour enfants et adolescents,
Hôpital Saint Éloi, CHU de Montpellier
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Introduction

Le trouble déficit de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) est un trouble qui se caractérise par des symptômes d’inattention et/ou hyperactivité-impulsivité, dont le niveau d’expression est inapproprié par rapport à l’âge de développement de l’enfant. Ces symptômes peuvent altérer le fonctionnement de l’enfant dans ses activités de loisirs, sa scolarité, ses interactions sociales et familiales, ce qui impacte sa qualité de vie au quotidien ainsi que celle de son entourage.

Il s’agit d’un trouble très fréquent, puisqu’il concerne 5 % des enfants d’âge scolaire, ce qui en fait le trouble le plus fréquent en psychiatrie de l’enfant ! Pourtant, c’est un trouble qui souffre encore d’une « mauvaise réputation » : on déplore un manque de reconnaissance et un retard significatif dans le diagnostic en France. De plus, les préjugés sur le TDAH sont malheureusement répandus et peuvent entraîner des stigmatisations injustes envers les personnes concernées. En effet, il est courant que le TDAH soit perçu à tort comme un simple problème de comportement, ce qui conduit à considérer les enfants concernées comme paresseux ou mal éduqués. Or, le TDAH est aujourd’hui reconnu comme une véritable pathologie médicale, s’inscrivant dans les troubles du neurodéveloppement, et influencé par des facteurs génétiques, neurobiologiques et environnementaux. En réalité, il s’agit d’un trouble ancien, abondamment documenté dans la littérature clinique et scientifique depuis la fin du xixe siècle. Cette longue histoire de recherche en fait donc un trouble largement connu et reconnu à l’échelle mondiale.

Ces dernières années, on note un intérêt croissant pour le TDAH ainsi qu’une évolution dans la manière dont il est compris, diagnostiqué et traité chez les enfants. Cette reconnaissance tardive est liée notamment aux démarches engagées par des associations et des familles impliquées, à l’heure où les personnes concernées sont mieux entendues et prises en compte dans le domaine du soin et de la médecine en général. Elle s’inscrit également dans une démarche politique plus large, en lien avec les plans ministériels visant à améliorer la prise en charge de l’autisme et des autres troubles du neurodéveloppement.

Cette dynamique a aussi conduit à l’élaboration de recommandations successives par la Haute autorité de santé (HAS), d’abord pour le repérage du TDAH (HAS, 2015), puis pour l’accompagnement et le traitement du TDAH (en cours de publication).





1 [image: image] Le diagnostic du TDAH

Les critères du diagnostic de TDAH sont décrits dans les classifications en vigueur en psychiatrie de l’enfant : le DSM-5 ou Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, 5e édition (APA, 2015) et la CIM-11 (Classification internationale des maladies, OMS), qui recensent les différents symptômes d’inattention, d’hyperactivité et d’impulsivité ainsi que l’ensemble des conditions nécessaires. Il existe des présentations cliniques très différentes, certaines avec inattention prédominante et d’autres dans lesquelles l’hyperactivité et l’impulsivité prédominent. Ces manifestations symptomatologiques varient d’un individu à l’autre, voire chez un même individu au cours du développement ou en fonction du contexte et des exigences de l’environnement.

Il ne s’agit pas seulement d’un diagnostic d’enfant, puisque plus de 50 % des patients ayant reçu le diagnostic pendant l’enfance ou l’adolescence continuent de présenter des symptômes invalidants et significatifs à l’âge adulte. Le TDAH de l’adulte, longtemps face cachée du trouble, commence également à être mieux connu et compris en France, mais cela reste très récent. Pour illustrer ce décalage, l’autorisation de mise sur le marché (AMM) du traitement médicamenteux du TDAH chez l’adulte (méthylphénidate) n’a été attribuée qu’en 2021, alors que chez l’enfant cette AMM date de 1994. Un grand travail d’information reste donc à faire pour les adultes avec TDAH.

Bien que la prévalence du TDAH soit stable chez l’enfant ces 40 dernières années, on observe en France une augmentation du nombre de diagnostics, principalement en raison d’une meilleure connaissance et d’une meilleure identification du trouble.

À l’heure actuelle, les grandes lignes directrices internationales préconisent une approche diagnostique catégorielle du TDAH reposant sur les classifications du DSM-5 ou de la CIM-11, généralement réalisée au moyen d’un entretien clinique. L’objectif de cet entretien est de détailler l’ensemble des symptômes et des signes associés au TDAH, y compris leur apparition, leur gravité et leurs impacts fonctionnels. Il vise également à recueillir des informations sur les compétences et les stratégies d’adaptation mises en place par le patient et son environnement. Ce diagnostic clinique doit s’appuyer sur des sources d’information multiples, telles que les parents et les professionnels impliqués, en particulier les enseignants. Il est important de tenir compte du niveau de tolérance et d’exigence du milieu, bien que cela puisse parfois être difficile à évaluer. Les cliniciens doivent également éliminer tout diagnostic différentiel.



Il est essentiel de considérer que le TDAH peut coexister avec d’autres atteintes psychiatriques, neurodéveloppementales ou médicales, ce qui peut influencer la présentation des symptômes, leur gravité et l’altération fonctionnelle du sujet. La compréhension de ces troubles associés permet de mettre en place une approche thérapeutique efficace et multidimensionnelle, en se concentrant d’abord sur l’atteinte responsable de l’altération fonctionnelle la plus significative, que ce soit le TDAH ou un autre trouble. Pendant l’enfance, le TDAH est fréquemment associé à d’autres troubles tels que le trouble oppositionnel avec provocation (TOP) et le trouble anxieux, ainsi qu’à des troubles du neurodéveloppement (TND), dont le trouble des apprentissages ou le trouble du spectre autistique (TSA). Le trouble dépressif et les troubles liés à l’abus de substances se manifestent généralement à l’adolescence.


Diagnostic de TDAH

Le diagnostic de TDAH :


	doit être posé par un médecin spécialiste du trouble ;


	s’appuie sur des classifications internationales ;


	est en augmentation en France (mais avec encore un retard à combler) ;


	nécessite une évaluation de tous les troubles associés au TDAH (troubles comorbides).
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Les enjeux

Au regard de l’importance du retentissement du TDAH tout au long de la vie, la prise en charge de ce trouble est un enjeu majeur de santé publique. En effet, au-delà de leurs symptômes, les enfants atteints de TDAH éprouvent souvent des difficultés à ajuster leur réactivité face à des événements nouveaux ou stressants, ainsi qu’une faible estime de soi, caractérisée notamment par le « syndrome de l’imposteur ». Ils peuvent également présenter des problèmes émotionnels, de comportements et relationnels avec leurs pairs, ce qui contribue significativement à l’impact fonctionnel sur leur vie familiale, leurs amitiés, leur apprentissage en classe et leurs activités de loisirs. En ce qui concerne le harcèlement, il est établi que les individus atteints de TDAH ont une probabilité plus élevée soit d’être harcelés, soit d’adopter des comportements de harcèlement envers autrui. Par ailleurs, les enfants ayant un TDAH présentent un risque d’accidents de tous types très augmenté.

Les études longitudinales ont démontré que les adultes atteints de TDAH présentent généralement des niveaux d’éducation, de revenu et de statut socio-économique inférieurs. De plus, ils ont tendance à adopter des comportements à risque, à être plus souvent impliqués dans des accidents de la route, à être plus susceptibles d’enfreindre la loi, avec un risque de mortalité précoce. Ils sont également plus exposés à un risque accru de développer tout type d’addictions. La qualité de vie des personnes souffrant de TDAH est donc significativement altérée, les plus grandes différences se situant dans les domaines de la performance scolaire et professionnelle ainsi que dans les contextes psychosociaux.

Les conséquences délétères associées au TDAH ont ainsi un impact économique significatif pour chaque patient, les familles et la société dans son ensemble. Par conséquent, le TDAH doit être considéré comme un trouble chronique, même si l’expression clinique du trouble varie d’un individu à l’autre et chez un même individu au cours de sa vie. Cela nécessite de développer des actions de prévention, d’évaluation, de psychoéducation et de soins spécifiques.


Les risques du TDAH en termes de santé publique

Ces risques sont les suivants :


	troubles psychiatriques associés (troubles de l’humeur, anxiété, etc.) ;


	mortalité précoce ;


	baisse de la qualité de vie ;


	accidentologie augmentée ;


	addictions ;


	troubles du comportement (délinquance, agressions) ;


	impact sur la famille et l’entourage.








Les recommandations

Les recommandations pour la prise en charge des enfants atteints de TDAH en France préconisent d’abord des interventions non pharmacologiques. Il est nécessaire de réévaluer régulièrement la continuité de ces soins, qui peuvent traiter à la fois les symptômes principaux et les difficultés comportementales ainsi que d’autres difficultés associées. Les interventions non médicamenteuses sont à privilégier en première intention, tant pour les familles, par le biais d’un programme d’entraînement aux habiletés parentales (PEHP), que pour les enseignants à travers des stratégies comportementales et des aménagements scolaires. Ensuite, les thérapies comportementales, cognitives et émotionnelles (TCCE) peuvent être envisagées directement pour les enfants ou les adolescents présentant des symptômes liés aux TDAH ou aux troubles associés non améliorés par le traitement médicamenteux du TDAH. Les TCCE visent à modifier les comportements inadaptés ou gênants chez l’individu, en se concentrant sur des aspects tels que l’entraînement aux habiletés sociales, la gestion émotionnelle, la métacognition et les capacités organisationnelles.

Il est recommandé de prendre en considération la motivation du jeune lui-même et l’engagement de sa famille avant de proposer une TCCE. En dépit de leurs vastes applications, il existe encore d’importantes lacunes dans les connaissances concernant l’efficacité de ces dernières interventions. Si les mesures non médicamenteuses seules s’avèrent insuffisantes, le traitement par méthylphénidate est recommandé. Dans les cas de TDAH d’intensité sévère, il est recommandé de débuter le traitement médicamenteux rapidement afin de ne pas retarder l’efficacité du processus thérapeutique. Il est essentiel que l’indication de traitement soit réévaluée régulièrement, en impliquant autant que possible l’enfant ou adolescent concerné pour obtenir une meilleure observance.


Les grandes lignes des recommandations de bonnes pratiques pour le TDAH de l’enfant au niveau international et français


	La psychoéducation des parents et de l’enfant est la première ligne.

	Il faut ensuite aménager et adapter l’environnement : familial grâce aux PEHP, scolaire grâce aux aménagements scolaires.

	Si les mesures précédentes ne sont pas suffisantes, ou d’emblée après la psychoéducation si le TDAH est trop sévère (avec risque de conséquences négatives à court terme) : le traitement pharmacologique du TDAH est recommandé (psychostimulants généralement recommandés en première intention).



À noter : Les thérapies adressées à l’enfant de type TCCE ne sont pas toujours indiquées. Elles sont à évaluer en fonction des troubles associés, du souhait de l’enfant et de sa famille, de l’âge (plus efficace chez les plus grands).





Place des programmes d’entraînement aux habiletés parentales (PEHP)

Comme évoqué précédemment, le TDAH peut entraîner un retentissement significatif sur différents aspects de la vie, tels que le fonctionnement émotionnel, social et scolaire. L’impact familial de ce trouble est donc considérable. Les parents d’enfants atteints de TDAH peuvent se sentir dépassés par les comportements impulsifs et les difficultés de gestion du quotidien, ce qui peut entraîner des tensions familiales et des difficultés de communication. Par conséquent, le TDAH de l’enfant peut générer un stress important pour les parents, pouvant même entraîner des problèmes émotionnels ou des troubles mentaux tels que la dépression ou l’anxiété. Il est fréquent de constater une altération de la cohésion familiale, généralement associée à des conflits au sein de la fratrie et une diminution du temps consacré aux activités en famille.

Actuellement, les recommandations de bonnes pratiques tant internationales que françaises concernant le TDAH mettent en avant l’importance des programmes d’entraînement aux habiletés parentales (PEHP) dans le processus de soin. Il est recommandé de proposer un PEHP en première intention à toutes les familles dès que le diagnostic de TDAH est établi chez l’enfant ou l’adolescent, ainsi qu’en cas de suspicion de TDAH chez les plus jeunes. Pour ces derniers, la participation de la famille à un PEHP peut les aider à ajuster leurs attentes en matière de développement compte tenu de l’âge de leur enfant et à acquérir des compétences pour gérer les comportements problématiques. En cas de présence concomitante d’un trouble oppositionnel avec provocation chez l’enfant, ces PEHP sont d’autant plus indiqués. De plus, ces interventions intègrent un module de psychoéducation permettant aux parents de mieux identifier les symptômes présents ou non chez leur enfant, ce qui peut faciliter le processus de diagnostic clinique auprès du médecin.

Une meilleure compréhension du trouble de leur enfant permet aux parents de s’éloigner des attributions causales négatives concernant les comportements de l’enfant (comme penser que c’est leur faute si l’enfant est ainsi), réduisant de la sorte leur niveau de stress. Il est donc crucial que les familles d’enfants souffrant d’un TDAH aient accès à un PEHP, car il est essentiel que les parents deviennent experts et actifs dans l’accompagnement de leur enfant. Or, à ce jour, bien que les PEHP soient la première recommandation thérapeutique dans la prise en charge du TDAH, leur accès demeure encore très limité en France.

L’objectif de cet ouvrage est donc d’aider les professionnels engagés dans l’accompagnement des enfants et des adolescents à mieux comprendre le TDAH dans toutes ses dimensions, ainsi qu’à les guider pour mettre en application un PEHP pour soutenir les familles et atténuer l’impact fonctionnel du TDAH.





Développement de notre programme PEPS

Ce programme, nommé PEPS ou Programme d’entraînement parental spécifique, a été élaboré au fil des années de pratique au CHU de Montpellier auprès des enfants et des parents confrontés aux défis quotidiens du TDAH. Il est inspiré du programme de Barkley, instauré en France à partir des années 2000 par le Dr Marie-Claude Saiag à l’Hôpital Robert Debré. Notre équipe s’est formée au contact du Dr Saiag afin de mettre en place dès 2007 des séances de PEHP au CHU de Montpellier. L’objectif était de répondre aux besoins d’une population large de parents d’enfants avec TDAH. Notre service répondant à une organisation hospitalière « de secteur », il ne s’agissait pas seulement de s’adapter à une population de consultation spécialisée de niveau 3, mais aussi de proposer des accompagnements au plus grand nombre de familles qui consultent, ce qui implique de répondre à une demande large avec des profils de familles variés.

Cette population large est celle qui est connue des professionnels de la psychiatrie de l’enfant qui exercent en institution, en particulier en centre médico-psychologique (CMP), en centre médico-psycho-pédagogique (CMPP), ou en service hospitalier. Nous nous adressons ici également à eux, afin qu’ils puissent se saisir de ces stratégies de guidance éducative pour le TDAH, et ce quelle que soit leur formation théorique initiale. Ainsi, l’objectif de cet ouvrage est de dépasser les courants idéologiques pour s’adapter en priorité aux besoins des familles. Il n’est pas destiné seulement aux professionnels qui auraient un bagage solide en thérapie comportementale et cognitive.

Nous tenons à travers cet ouvrage à partager l’évolution de notre pratique de PEHP, qui s’est modifiée au fil des vingt dernières années, afin de répondre à des attentes spécifiques de la part des familles.

Ainsi, nous l’avons d’abord adapté sur la forme avec la mise en place dès 2013 de groupes de stage intensif de 2 jours pour remplacer les 12 séances qui étaient parfois impossibles à organiser pour les familles en fonction de leurs impératifs professionnels. Puis, depuis la crise sanitaire, nous avons également expérimenté les adaptations distancielles « online ». Nous avons cependant préservé les formats plus classiques. Nous développerons dans cet ouvrage les avantages et les inconvénients de ces différentes modalités de soins.

Enfin, nous avons adapté les contenus afin de mieux répondre aux besoins des familles que nous accompagnons, ainsi qu’aux nouveaux défis posés par la parentalité. Nous avons fait le choix au fil des années de proposer une présentation plus souple et moins scolaire pour les familles, afin de ne pas créer de découragement et de maintenir une bonne adhésion au programme. Nous avons également mis en œuvre notre programme avec des stratégies spécifiques, comme la gestion du temps, le fait de prendre soin de soi en tant que parents, et enfin toutes les stratégies destinées à faire face aux difficultés de régulation émotionnelle des enfants avec TDAH qui posent tant de problèmes aux parents (gestion de crise, réparation). Depuis plusieurs années, nous avons aussi développé un contenu plus spécifique à l’attention des parents d’adolescents avec TDAH, qui s’inspire des stratégies de résistance non violente de Haim Omer (Omer, 2017). Nous présentons ce module dans ce manuel.

Notre programme est ainsi le fruit d’une étroite collaboration entre différents professionnels : pédopsychiatre, psychologue, éducateur et psychomotricien. Mais il doit surtout ses modifications à tous les parents qui y ont participé, qui de groupe en groupe et de séance et séance ont pu nous faire part de leur expérience, de leurs observations, de leurs questionnements et de leurs attentes. Ce sont leur participation active, leurs retours et leurs difficultés qui nous ont aidé et nous aident encore aujourd’hui à faire évoluer les stratégies que nous leur proposons.
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