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Préface











Ce livre est né d’un engagement collectif de longue date. Celui d’une équipe pluriprofessionnelle – pédopsychiatres, orthophonistes, psychologues, psychomotriciens, infirmières et puéricultrices – qui agit chaque jour auprès d’enfants et d’adolescents présentant des troubles du neuro-développement.

La force de cette équipe ne réside pas seulement dans la complémentarité de ses expertises, mais dans sa capacité à les conjuguer en intelligence collective, au service de solutions concrètes pour les familles. Je veux ici saluer leur créativité, leur persévérance, leur éthique, dans un contexte où la pédopsychiatrie reste trop souvent contrainte par la pénurie de moyens – mais cela mériterait d’autres pages.

Les troubles du neuro-développement bouleversent le quotidien des enfants concernés et de leurs proches. Les parents nous confient fréquemment combien ils se sentent seuls face à des comportements perçus comme inattendus ou incompris – agitation, impulsivité, difficultés attentionnelles – auxquels s’ajoute parfois la crainte d’être jugés. Leur besoin n’est pas tant d’être enseignés que d’être reconnus, soutenus, outillés pour redevenir acteurs de leur propre chemin éducatif. Les accompagner vers cette puissance d’agir, et non leur prescrire ce qu’il faudrait faire, est la ligne directrice de notre démarche.

L’Éducation Thérapeutique du Patient (ETP) s’inscrit pleinement dans cette dynamique. Elle ne se substitue à aucune approche, mais vient enrichir un ensemble d’outils complémentaires : psychoéducation (notamment les programmes de type Barkley), psychothérapies inspirées de la TCC, remédiation cognitive, interventions de guidance parentale, rééducations spécialisées. Reconnue par la loi HPST comme un soin de droit commun, l’ETP affirme le principe d’égalité d’accès aux familles et, surtout, consacre une vision moderne de la relation de soin : partenariale, respectueuse des savoirs expérientiels, orientée vers l’autonomie et l’autodétermination.

Notre intention n’est pas seulement d’aider les enfants à mieux vivre avec leur TDAH, mais de permettre à leur entourage de reprendre confiance, de retrouver des marges de manœuvre, d’envisager autrement le possible. Lorsque les familles nous disent : « Nous avons retrouvé notre capacité d’agir », c’est le signe que nous avons accompli l’essentiel.

C’est cet état d’esprit que nous souhaitons transmettre avec cette nouvelle édition : à tous les professionnels, quel que soit leur mode d’exercice, et à toutes les familles qui, chaque jour, inventent des chemins de vie avec le TDAH.

Professeur Amaria Baghdadli
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Avant-propos










Le TDAH est un trouble fréquent en population générale, il l’est encore plus en population clinique. Il est désormais classé dans la catégorie des troubles du neuro-développement (dans le DSM-5). On retrouve la notion de durabilité dans la définition de ce trouble qui impacte à long terme la vie de l’enfant ou l’adolescent. Au regard de cette notion de durabilité, de chronicité, il est apparu essentiel de structurer pour nos patients une offre d’éducation thérapeutique, à l’instar de ce qui est pratiqué depuis des années déjà en pédiatrie pour des maladies comme le diabète ou l’asthme.

De la psychoéducation était déjà pratiquée depuis de nombreuses années, directement à destination des patients, notamment lors d’ateliers en hôpital de jour ou bien auprès des familles lors des groupes de guidance parentale sur le modèle de Barkley.

Par ailleurs, l’équipe avait déjà l’expérience de la création d’un programme d’ETP dans le cadre de l’autisme (programme « Mieux vivre avec le TSA »). Nous avons été accompagnés par l’UTEP (Unité transversale d’éducation thérapeutique du patient) du CHU de Montpellier au cours de l’année 2018 dans le cadre d’une formation-action qui a permis la création puis la rédaction du programme. Celui-ci a été validé par l’ARS Occitanie en janvier 2019 et immédiatement mis en œuvre dans le Service de médecine psychologique pour enfants et adolescents n° 2 (SMPEA2) du Professeur Baghdadli au cours de l’année scolaire 2019-2020. Il se poursuit à l’heure actuelle.

Un des points forts de ce programme, de sa construction à sa mise en œuvre, est sans nul doute le fait qu’il soit pensé, pratiqué, réalisé et critiqué par l’ensemble des professionnels d’une équipe : de l’infirmière au médecin en passant par le cadre de santé, le puériculteur, l’assistant de service social, le psychologue, le psychomotricien ou l’orthophoniste. Cette approche multi-professionnelle a apporté une dynamique particulièrement intéressante tant au moment de la création du programme que de sa mise en œuvre. Par ailleurs, le retour des familles et des patients est très positif sur cet aspect, nos usagers nous expliquent régulièrement qu’ils ont apprécié l’accompagnement bienveillant de l’infirmière mais également les conseils très pointus du psychomotricien ou encore l’expertise de la psychologue.

La grande implication des parents, comme dans la plupart des programmes d’ETP pédiatriques, est également un point fort. Cependant, même si cela semble aller de soi en pédiatrie, cela n’est pas aussi évident dans une discipline comme la pédopsychiatrie.

Après presque deux ans de mise en œuvre, dont une année difficile liée à la crise sanitaire mais au cours de laquelle nous nous sommes adaptés, il nous est apparu essentiel de partager notre expérience avec d’autres professionnels. Ce manuel est construit pour permettre à une équipe de pédopsychiatrie ou un cabinet pluridisciplinaire de mettre en œuvre un programme d’ETP à destination d’enfants présentant un TDAH. Il se veut clair et didactique, décrivant le programme tel qu’il est pratiqué au quotidien par une équipe de terrain. Chaque séance est décrite, des exemples concrets de matériel utilisé sont répertoriés. Cependant, rien ne remplace un projet d’équipe, nous souhaitons que ce manuel vous inspire, vous pousse à mettre en œuvre votre projet d’ETP TDAH. L’appropriation est indispensable.

Notre programme est en perpétuelle évolution, en fonction des retours que nous font nos patients et leurs familles, mais aussi en fonction de nos propres évaluations. Ce que nous vous présentons dans ce manuel a donc probablement déjà évolué au moment où vous le lisez.

Docteur Julie Majorel
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1Classification










Le TDAH est classé depuis 2013 dans le Manuel diagnostique et statistique de l’Association américaine de psychiatrie DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013) au sein d’une vaste catégorie de troubles intitulée « Troubles du neuro-développement ». La définition que donne le DSM-5 des troubles du neuro-développement (TND) repose sur trois critères :


	•apparition dans l’enfance lors des premiers stades de développement,

	•caractérisation par des altérations affectant une ou plusieurs fonctions, exécutives, motrices ou cognitives (langage, attention, mémoire, motricité, planification, cognition sociale et autres formes d’intelligence),

	•limitation fonctionnelle des activités personnelles, scolaires, professionnelles et/ou sociales.



On retrouve dans cette catégorie des TND :


	•les troubles de la communication,

	•le trouble du spectre de l’autisme (TSA),

	•le trouble du développement de l’intelligence,

	•le TDAH,

	•les troubles moteurs,

	•les troubles spécifiques des apprentissages (comme la dyslexie, la dysorthographie ou la dyscalculie).






2Données épidémiologiques










On considère que le TDAH concerne un enfant par classe, ce chiffre permettant de se représenter qu’il s’agit d’un trouble fréquent et donc d’un problème de santé publique important en termes de repérage des enfants, de diagnostic et d’interventions. Une enquête épidémiologique de 2010 réalisée en France a montré une prévalence de 3,5 à 5,6 %. La prévalence aux États-Unis est toutefois plus élevée, estimée autour de 9,4 % sur une étude menée en 2016 par le CDC (Centers for Disease Control and Prevention, 2016), ces écarts de prévalence pouvant être liés à des différences de méthode des études épidémiologiques entre les pays. Les chiffres de prévalence les plus récents sont de 5,9 % chez les enfants ou adolescents et 2,5 % chez les adultes. Le TDAH concerne plus souvent des garçons que des filles comme cela est le cas dans la plupart des autres troubles du neuro-développement. Toutefois, il est possible que les filles souffrent de formes plus discrètes de TDAH et que leur diagnostic ne soit pas suffisamment effectué ou trop tardivement.




3Hypothèses sur les causes ou les facteurs de risque










Le TDAH est une condition très hétérogène dont on ne connaît pas les causes précises. Le consensus actuel, comme dans de nombreuses « maladies chroniques », est qu’intervient une interaction entre des facteurs liés à une « vulnérabilité génétique » et à l’environnement. Il est probable aussi que les événements qui conduisent en cascade au TDAH aient lieu lors de fenêtres sensibles du développement de tout individu, durant la vie embryonnaire et les premiers mois avant l’âge de 2 ans.



Des neurotransmetteurs impliqués : la dopamine et la noradrénaline









Il n’existe pas de marqueur biologique spécifique du TDAH. Toutefois, l’étude du mécanisme d’action des psychostimulants (qui sont les médicaments utilisés dans le traitement du TDAH) a permis de formuler l’hypothèse de l’implication des catécholamines dans la physiopathologie du TDAH, mais ces molécules ne se dosent pas pour le diagnostic. Ainsi, il est apparu que les psychostimulants renforcent le message intersynaptique et produisent une augmentation de la concentration en catécholamines dans la fente synaptique. L’action des psychostimulants se fait en inhibant la recapture de la dopamine et de noradrénaline.




Des anomalies du développement cérébral : apports de la neuro-imagerie
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